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WSPARCIE PSYCHOPEDAGOGICZNE
RODZINY DZIECKA
W CIERPIENIU WSZECHOGARNIAJACYM
REALIZOWANE W WARUNKACH HOSPICYJNYCH

Zdefiniowanie cierpienia wydaje si¢ prostym zadaniem; powszech-
nos¢ doswiadczenia winno utatwic¢ opisanie jego istoty. Biorac pod uwage
wielos¢ zrodel cierpienia oraz rezonans, jaki wywoluje ono w cztowieku,
mozna napotka¢ sporo trudnosci ze stworzeniem spdjnej definicji. Wydaje
si¢ jednak, ze kwestia najwazniejsza jest nie samo sformulowanie defini-
cji cierpienia, co proba zrozumienia jego istoty. Wiadomo, ze cierpienie
nieustannie wymyka si¢ spod kontroli, pojawia si¢ czg¢sto w sposdb nie-
spodziewany, zaskakuje, ogranicza ludzka samodzielnos$¢, a niekiedy cal-
kiem ja niszczy: ,,Cierpienie jest doswiadczeniem skrajnie subiektywnym
kazdy bowiem cierpi inaczej, tak samo jak kazdy czlowiek inaczej — tylko
we wlasciwy sobie sposéb przezywa swiat™"!

Na indywidualny sposéb przezywania cierpienia ma wplyw wiele
czynnikow, miedzy innymi osobowos¢ podmiotu, jego duchowosé, ja-
ko$¢ relacji tworzonych z innymi. Wspdélnym mianownikiem réZnych do-
swiadczen cierpienia sa jego najczgstsze powody, czyli choroba i zw1qza-
ny z nig bol. Gdy choroba posiada charakter przewlekiy, chroniczny?, jej
skutki sg tym wyrazniejsze, gdyz obejmuja one nie tylko bol somatyczny,
ale tez »SzZereg doswiadczanych uczué i przeZyé ktore ukiadaja sie w ca-
fosciowosé i w1elowym1arowosc c1erp1ema dotykajac wielu p%aszczyzn
funkcjonowania czlowieka i jego bliskich”® Szczegdlne reperkusje niesie

! B. Stelcer, Chory i jego cierpienie w ujeciu Don Flaminga, ,Psychoonkologia”,
2:1998, s. 51.

2 Por. B. Ziétkowska, Dziecko chore w domu, w szkole i u lekarza. Jak wspomagaé
rozwdj dzieci przewlekle chorych, Gdansk 2010, s. 25—40.

3 M. Kowalczyk, Choroba jako cierpienie wszechogarniajgce, [w:] Pozamedyczne
aspekty opieki paliatywno-hospicyjnej, red. J. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak,
A.Paczkowska, Gdansk 2010, s. 38.
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z sobg choroba przewlekia nieuleczalna, ktéra prowadzi do $mierci cho-
rego. Czlowiek cierpiacy oczekuje ze strony spoteczenstwa wsparcia, kto-
rego udzielenie niejednokrotnie warunkuje jego egzystencje. Subiektywny
charakter, jaki posiada cierpienie, nie musi byé réwnoznaczny z osamot-
nieniem i catlkowita izolacja. Bez pomocy medycznej i pozamedycznej
ciezar bolu moze przekroczy¢ granice wytrzymatosci jednostki, co po-
twierdza codzienne doswiadczenie osob korzystajacych na co dzien z po-
mocy szpitalnej. Otwarta kwestia badawcza jest zagadnienie wspolod-
czuwania cierpienia przez osoby stykajace si¢ z nim posrednio oraz towa-
rzyszenie chorym czlonkom rodziny, zwlaszcza dzieciom. Wydaje sig, ze
wsparcie spoleczne, jakie powinno by¢ skierowane do os6b, ktére pozba-
wione mozliwosci wyboru staja si¢ wspdotluczestnikami cierpienia bli-
skich, nie jest w sposéb zadowalajacy rozumiane i realizowane. Analiza
teoretyczna moze przyczynié si¢ do bardziej doglebnego opracowania te-
go zagadnienia i umozliwi¢ dalsze badania.

CIERPIENIE WSZECHOGARNIAJACE

Podkreslenie wielowymiarowosci cierpienia i jego odniesien spotecz-
nych stalo si¢ podstawa do stworzenia koncepcji cierpienia totalnego,
wszechogarniajqcego® Obejmuje ono sfere uczué, mysli chorego, odgry-
wanych rdl i kontaktdw spotecznych, a takze pojawiajace si¢ pytania eg-
zystencjalne® Pojecie cierpienia posiada wiec o wiele szerszy zakres se-
mantyczny niz sam bol. J. Binnebesel, prezentujac i rozwijajac koncepcj¢
cierpienia totalnego, proponuje schemat dzielacy cierpienie na cztery
wymiary®:

* Psychiczny (emocjonalny) — zwigzany jest ze swiatem uczué i mysli.
W umysle osoby chorej dokonuje si¢ swoiste przeformatowanie sposobu
myslenia o sobie i o chorobie. Przebieg adaptacji do choroby obejmuje
kolejne stadia: kryzys nowosci, charakteryzujacy si¢ szokiem emocjonal-
nym, osoba chora ogranicza wtedy swoja aktywnos¢; kryzys osobistych
wartosci, w ktorym wystepuja trudnosci w zachowaniu wiasciwego obra-
Zu samego siebie, a ambiwalentne uczucia skutecznie uniemozliwiaja
jego zobiektywizowanie; kryzys rzeczywisty, oparty na sytuacji spoteczne;j
i ekonomicznej, zwiazany z izolacjg i poczuciem opuszczenia’ Stanem

* Por. J. Binnebesel, Opieka nad dzieémi i mifodziezq z chorobq nowotworowq —
w oczach pacjenta, Torun 2003, s. 16-21.

5 Por. M. Kowalczyk, Choroba jako cierpienie..., s. 40.

® Por. J. Binnebesel, Opieka nad dzieémi i mfodziezq..., s. 20.

7 Por. S. Kowalik, Osoby niepetnosprawne i psychologiczne aspekty ich rehabilitacji,
[w:] Psychologia kliniczna, red. H. S¢k, t. 2, Warszawa 2005, s. 282, [za:] B. Zi6tkowska,
Dziecko chore w domu..., s. 94-95.
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emocjonalnym towarzyszacym poszczegdlnym etapom jest smutek, lek
i poczucie bezradnosci. Lek emocjonalny chorej osoby zawiera w sobie
cala game przezy¢, ktére oscyluja mi¢dzy Iekiem przed bélem, cierpie-
niem i Igkiem przed zapomnieniem przez innych

* Socjalny — odnoszacy si¢ do spotecznego funkcjonowania osoby
i zwigzanych z tym ré6l. Na skutek trudnosci zwiazanych z choroba poja-
wia si¢ koniecznos¢ dokonania wielu zmian w dotychczasowym sposobie
funkcjonowania jednostki. Musi si¢ ona liczy¢ z ograniczeniami wlasnej
samodzielnosci, koniecznoscia pobytu w szpitalu, poszukiwaniem $rod-
kow na leczenie i utrzymanie rodziny itp.

* Somatyczny — polegajacy na odczuwaniu dolegliwosci i bdlu zwia-
zanego z chorobg. Jego zrédlem moga by¢ zmiany fizyczne w obsza-
rze organizmu, dzialania diagnostyczno-terapeutyczne oraz dolegliwosci
zwiazane z konsekwencjami leczenia i chorobami wspdlistniejacymi’
Stopien intensywnosci cierpien somatycznych w duzej mierze warunkuje
cierpienie w innych ptaszczyznach funkcjonowania.

* Duchowy — zwigzany z pytaniami o charakterze egzystencjalnym,
stawianymi przez chorego. Dotycza one migdzy innymi sensu zycia, cier-
pienia, istnienia Boga i zycia po smierci. Kazda z odpowiedzi na te trudne
pytania wplywa na jakos$¢ zycia chorego i ukierunkowuje jego aktyw-
nos¢ duchowa. Uczuciem, ktéore moze towarzyszy¢ pytaniom egzysten-
cjalnym, jest lek tanatyczny, wyrazajacy niepewnos$¢ co do dalszych lo-
sOw pacjenta

Szczegodtowe analizy kazdego z tych wymiaréw moga wiele wnies¢ do
rozumienia ztozonego problemu cierpienia. Dotycza one w gidwnej mie-
rze chorych os6b dorostych, znajdujacych si¢ w stanie terminalnym. Wy-
daje si¢ jednak, ze powyzszy model mozna zastosowac¢ do sytuacji nieule-
czalnie chorych dzieci. Z cala pewnoscig cierpienie wszechogarniajace
nie omija réwniez malych pacjentdw, cho¢ jego poszczegdlne wymiary
moga si¢ realizowa¢ w odmienny sposéb. W rozwazaniach dotyczacych
cierpienia totalnego warto rowniez zatrzymac si¢ nad rodzing osoby ter-
minalnie chorej. Jak si¢ wydaje, czlonkowie rodzin nie sa wyjeci spod
wplywu wszechogarniajacego bdlu, cho¢ z calg pewnoscig sposéb jego
percepcji jest odmienny niz u samego pacjenta. Zgodnie z zalozeniami
postawionymi w tytule niniejszej pracy przedmiotem analiz bedzie wigc
érodowisko rodzinne, w ktérym pojawila si¢ nieuleczalna choroba dziec-
ka. Zagadnienie to stanowi poniekad najtrudniejszy przypadek tanatope-

8 por. J. Makselon, Lek wobec smierci, Krakow 1998, s. 19.

% Por. M. Kowalczyk, Choroba jako cierpienie..., s. 41.

19 por. K. de Walden-Gatuszko, Wybrane zagadnienia psychoonkologii i psychotana-
tologii, Gdansk 1992, s. 55.
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dagogiki, gdyz w powszechnym przekonaniu terminalna choroba dziecka
i jego $mier¢ budza najwiecej sprzeciwu i rodza wiele pytan'' Dlatego
istotne sa pytania o mozliwosci pomocy udzielanej rodzinie opiekujacej
si¢ dzieckiem terminalnie chorym. Dla pelniejszego ukazania sposobow
oddziatywan na rodzin¢ z chorym dzieckiem nalezy dokona¢ analizy po-

trzeb tego srodowiska.

RODZINA W STANIE CIERPIENIA TOTALNEGO

Model cierpienia wszechogarniajacego zwiazany jest z podejsciem
systemowym do zagadnienia cierpienia. Podejscie to pozwala na zinte-
growanie orientacji psychosomatycznej i somatopsychicznej: ,,Uwzgled-
nia ono bowiem nie tylko chorobe i wtasciwosci psychiczne czlowieka,
ale takze rodzine jako element wigkszego ekosystemu”'? Poszukiwanie
genezy choroby w samej rodzinie moze wydawa¢ si¢ dyskusyjne i nie do
konca uzasadnione, zwlaszcza gdy mamy do czynienia z choroba dziecka.
U wielu opiekundéw w takiej sytuacji wlacza si¢ strategia szukania win-
nych®®, ktéra z punktu widzenia pedagogiki winna by¢é tylko okresem
przejsciowym, i nie nalezy jej poglebiac. Podejscie systemowe podkresla
rownoczesnie bardzo istotny wplyw choroby jednego cztonka na cata ro-
dzing, co wyraza si¢ mi¢dzy innymi poprzez modyfikacj¢ warunkow
funkcjonowania calej rodziny i wymuszenie uruchomienia dziatan przy-
stosowawczych.

Do okreslania poziomu wydolnosci opiekunczo-wychowawczej w ro-
dzinie z chorym dzieckiem w praktyce uzywa si¢ niekiedy pojecia ,,chora
rodzina z chorym dzieckiem”'* Nie ma ono znaczenia pejoratywnego,
a jedynie ma za zadanie podkresli¢c prawd¢ o koniecznosci pomocy nie
tylko osobie chorej, ale tez wszystkim jego bliskim. Znajduja sie oni
w trudnej sytuacji, ktéra moga przezywa¢ podobnie jak sam chory. Moz-
na wigc mowic o silnym rezonansie emocjonalnym choroby dziecka, kto-
ry odczuwajg jego rodzice. Intensywnosé tych przezy¢ jest tym wigksza,
ze staja oni nad tozkiem wlasnego dziecka, ktore jest bezbronne, wiedzac,
Zze nie moga mu pomoc. Poczucie bezradnosci, przygnegbienia oraz lgku
przed smiercig najblizszej osoby stanowi bardzo powazne obciazenie dla
wszystkich cztonkéw rodziny.

" Por. L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu. Studium z pogranicza
medycyny i teologii moralnej, Krakéw 2008, s. 24.

12 A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Krakéw 2001, s. 12.

3 por. B. Zi6tkowska, Dziecko chore w domu..., s. 15-16.

14 Chore dziecko — chora rodzina. Materialy konferencyjne, Gdansk 2010. Juz sam tytut
konferencji w wystarczajaco wymowny sposob argumentuje to twierdzenie.
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Zmiany w funkcjonowaniu spolecznym chorego dziecka pociagaja
za soba ogromne konsekwencje dla opiekundéw. Bardzo czesto musza oni
przeorganizowac¢ swoje dotychczasowe sposoby funkcjonowania w spo-
tecznosci rodzinnej i relacjach zawodowych. Jedna z podstawowych kwe-
stii jest koniecznos¢ dokonania zmian petnionych dotychczas funkcji'
Zwykle jedno z rodzicoOw musi zrezygnowaé z pracy zawodowej, by méc
zajac si¢ dzieckiem, drugi rodzic natomiast zostaje obcigzony konieczno-
scig utrzymania calej rodziny oraz kosztami leczenia dziecka. Zmieniajg
si¢ tez plany i1 marzenia poszczeg6lnych czlonkdw rodziny, zostaja one
podporzadkowane dobru chorego. W rodzinie z chorym dzieckiem poja-
wiaja si¢ nowe podsystemy, w ktoérych dotychczasowe relacje, np. wi¢z
zdrowych dzieci z babcia, nabieraja nowego znaczenia'®

Mimo ze zmiany dotychczasowego stylu zycia moga stanowié duzy
dyskomfort, a ogrom emocji powodowa¢ poczucie ogromnego przeme-
czenia, to jednak najwi¢kszym problemem jest cierpienie somatyczne
dziecka. Doswiadczenie uczy, ze wi¢z rodzicOw z chorym terminalnie
dzieckiem jest bardzo mocna i przypomina zasad¢ dzialania naczyn pola-
czonych, tzn. stan psychofizyczny rodzica jest uzalezniony od samopo-
czucia dziecka. Moze mie¢ tutaj miejsce takze sprze¢zenie zwrotne, po-
przez ktore dziecko odczytuje informacje o swoim stanie zdrowia z za-
chowania, mimiki i stow rodzica. Zasada ta dotyczy gidéwnie matek, gdyz
ich wi¢z emocjonalna z dzieckiem cechuje si¢ szczegolng intensywno-
$cia’

W zyciu chorej rodziny nie brak réwniez miejsca na trudne pytania,
dotyczace obecnej oraz przyszlej egzystencji dziecka. Jan Pawel II wyra-
zil je nastgpujacymi stowami:

Cztowiek dotkniety choroba czy tez jakims$ innym cierpieniem, czg¢sto pyta sa-
mego siebie — dlaczego ja musze¢ znosi¢ bol? I prawie natychmiast stawia sobie inne
pytanie — po co, jaki jest sens tego cierpienia, ktére mnie dotkneto?'®

Pytanie ,,dlaczego?” jest poszukiwaniem winnego choroby dziecka
i jest stawiane przez rodzicow samym sobie, Bogu oraz lekarzom. Kolej-
ne pytanie ,,po co?”, ktére w rodzinie z cierpiacym dzieckiem pojawia si¢
z biegiem czasu, dotyczy sensu przezywanego cierpienia. Na oba te pyta-

13 por. M. Kowalczyk, Choroba jako cierpienie..., s. 44.

¢ B. Winch, Mozliwosci wsparcia rodzin podopiecznych hospicjum w trakcie choroby
ich bliskich i w zalobie, [w:] Chore dziecko..., s. 10.

'7 Warto zauwazyé, ze zwykle matki wykazuja wigksza aktywno$¢ w zakresie czynnosci
zwiazanych z opieka nad dzieckiem. Wiaze si¢ to prawdopodobnie z rola, jaka petnig w rodzi-
nie, wiekszym zaangazowaniem w wykonywanie prac zwiazanych z egzystencja rodziny oraz
tatwoscia w podejmowaniu czynnosci opiekuniczych.

'® yan Pawel I, Dekalog — Przeméwienia i homilie Jana Pawfa II. IV pielgrzymka do
Ojczyzny, Pelplin 1991, s. 192.
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nia réwnie trudno uzyskaé prosta odpowiedz'® Dodatkowym obciazeniem
sa dylematy etyczne zwiazane z koniecznoscia podjecia decyzji dotycza-
cej np. podejmowania resuscytacji czy tez jej zaniechania®

Powyzsze analizy sa jedynie cz¢Sciowym ukazaniem szerokiego za-
kresu trudnosci, z jakimi zmaga si¢ rodzina opiekujaca si¢ dzieckiem
w stanie terminalnym. Cierpienie wszechogarniajace dziecka obejmuje
swym zasiegiem cata rodzine, dotykajac tych samych obszarow aktywno-
$ci psychospotecznej. Zaktocenia, jakie pojawiaja si¢ w systemie rodzin-
nym na skutek choroby dziecka, polegaja migdzy innymi na niezaspoko-
jeniu potrzeb zwiazanych z funkcjonowaniem w ekstremalnych warun-
kach. Przedstawienie zarysu potrzeb rodziny chorego dziecka umozliwi
wskazanie adekwatnych sposobdw ich zaspokojenia.

Pierwszym obszarem potrzeb, zwigzanym z somatycznym wymiarem
cierpienia totalnego, jest wsparcie medyczne. Wiaze si¢ ono najpierw
z postawieniem rzetelnego i w miar¢ mozliwosci petnego rozpoznania
choroby. Kolejnym etapem jest zapewnienie specjalistycznego sprz¢tu
medycznego, jak rowniez opieki odpowiednio przeszkolonego personelu.
To daje mozliwo$¢ zagwarantowania leczenia adekwatnego do potrzeb
zdrowotnych dziecka®® Rodzice odczuwaja potrzebe uzyskiwania infor-
macji o stanie zdrowia dziecka, takze o zagrozeniu smiercia, co ulatwia
odpowiednie przygotowanie sie do niej*.

Istotng potrzeba osob bliskich jest mozliwos¢ bycia przy chorym
dziecku i pomaganie mu, spelnianie jego zyczen i sprawowanie opieki
nad nim. Czg¢sto wiaze si¢ to z koniecznoscig pobytu w szpitalu wraz
z dzieckiem, co jest dla rodzicow wazna forma realizacji ich troski
o dziecko. Sami rodzice réwniez oczekuja wsparcia, zwtaszcza w momen-
tach przesilen choroby i1 zwiazanych z nimi trudnosci emocjonalnych.
Szczegdlnym wyzwaniem jest okres umierania dziecka i przezywania po
nim zatoby. Potrzeba uzyskania wsparcia, choé¢ nie zawsze zostaje wyra-
zona explicite, jest bardzo istotnym deficytem pomocy.

Warto zaznaczy¢, ze potrzeby ludzkie niosa w sobie potencjal emo-
cjonalny o zabarwieniu ujemnym? Staje si¢ on widoczny zwlaszcza

' Por. L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce..., s. 62.

20 Por. Zaniechanie i wycofanie sie z uporczywego leczenia podtrzymujqcego zycie u dzieci.
Wytyczne dla lekarzy, red. T. Dangel, Warszawa 2011.

2l por. G. Godawa, Dzialalno$é hospicjéw dzieciecych jako préba adekwatnej odpowie-
dzi na potrzeby dziecka terminalnie chorego i jego rodziny, [wW:] Prawne, administracyjne
i etyczne aspekty wychowania w rodzinie, red. S. B¢bas, E. Jasiuk, Radom 2011, s. 498.

2 por. K. de Walden-Galuszko, Problemy psychiczne, duchowe i etyczne, [w:] Piele-
gniarstwo w opiece paliatywnej i hospicyjnej, red. K. de Walden-Gatuszko, A. Kaptaczg,
Warszawa 2008, s. 205.

2 Por. Potrzeby, [w:] Encyklopedia psychologii, red. W. Szewczuk, Warszawa 1998,
s. 434.
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W sytuacjach niemoznosci ich zaspokojenia. Poniewaz choroba dziecka
tworzy bodziec wzmacniajacy uczucia opiekunéw, poszukuja oni ,,moz-
liwosci psychicznego oparcia si¢ na kim$ bliskim, z mozliwoscia wyga-
dania si¢ i przewentylowania uczué, zmniejszenia poczucia osamotnienia
W nieszczgsciu, prowadzacego do zmniejszenia napigcia, ktére towarzy-
szy zwykle opiekunom™*. Z kolei wsparcie udzielane opiekunom prze-
klada si¢ na stan emocjonalny dziecka i ulatwia jego leczenie. Zaspokoje-
nie tego rodzaju potrzeb moze sta¢ si¢ okazja do wyeliminowania niewla-
sciwych zachowan poszczegélnych czlonkéw rodziny, ktére moga poja-
wi¢ si¢ wokot chorego pacjenta, utrudniajac mu i tak nietatwe funkcjono-
wanie.

Wazna potrzeba, ktora dotyczy wielu rodzin z chorym dzieckiem, jest
wsparcie socjalne. Od niego bardzo czgsto zalezy wiasciwa opiek nad
dzieckiem, ktéra w polskich warunkach spoczywa na rodzinie i wspiera-
jacych ja instytucjach spotecznych. Pomoc socjalna utatwia uzyskanie dla
dziecka i rodziny odpowiednich $§wiadczen, ktore umozliwiaja jej funk-
cjonowanie.

Wiele oséb opiekujacych si¢ chorym dzieckiem doswiadcza réwniez
deficytu w przestrzeni religijnej, ktora staje si¢ szczegdlnie istotna w per-
spektywie jego sSmierci. Wierzacy rodzice oczekuja duchowego wsparcia
ze strony przedstawicieli wspodlnoty religijnej. Udzielone w odpowiedni
sposOb wsparcie moze przynies¢ pociech¢ i pomoc przetrwac czas trud-
nych przezyé duchowych® Dostrzezenie koniecznosci odwotania si¢ do
duchowosci staje si¢ coraz powszechniejszym przekonaniem badaczy
zajmujacych si¢ problematyka tanatologii®®

Potrzeby rodziny z chorym dzieckiem domagaja si¢ naleznego zrozu-
mienia i podjecia dzialan zmierzajacych do ich racjonalnego zaspokoje-
nia. Realizacja tego postulatu jest przejawem dojrzatosci spolecznosci
otaczajacej rodzing.

WSPARCIE PSYCHOPEDAGOGICZNE RODZINY DZIECKA
W WARUNKACH HOSPICYINYCH

Rodzina przezywajaca dramat cierpienia wszechogarniajacego nie
musi by¢ pozostawiona sama sobie. Zaréwno Kosciol, panstwo, jak i in-
stytucje pozarzadowe proponuja dziatania pomocowe, ktére moga stac
si¢ rzeczywistym wsparciem dla rodziny pograzonej w cierpieniu. Jedna

#K.de Walden-Gatuszko, Problemy psychiczne..., s. 205.

25 por. G. Godawa, Dziatalno$é hospicjéw dzieciecych..., s. 505-506.

26 por. J. Makselon, Gldwne watki badan tanatopsychologicznych, [w:] Czltowiek wobec
$mierci. Aspekty psychologiczno-pastoralne, red. J. Makselon, Krakéw 2005, s. 57.
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z propozycji, z ktora spotyka si¢ rodzina w momencie zakonczenia lecze-
nia przyczynowego dziecka, jest nawigzanie kontaktu z hospicjum dzie-
ciecym. Dziatalnos¢ tych instytucji jest godng uwagi formag wsparcia
dziecka i jego chorej rodziny.

Zarys specyfiki opieki hospicyjnej

Hospicja opiekujace si¢ dzie¢mi powstaly na bazie doswiadczen tego
typu placowek przeznaczonych do pomocy dorostym osobom umiera-
jacym. Ich poczatké4w mozna doszukiwa¢é si¢ juz w starozytnosci, cho-
ciaz w Swietle badan historycznych trzeba zauwazy¢, ze obecny model
pomocy hospicyjnej zostat zainicjowany pod koniec XIX w., a do jego
obecnej formy w sposdb istotny przyczynita si¢ dzialalnos¢ Hospicjum
$w. Krzysztofa w Londynie wraz z jego zatozycielka Cicely Saunders®
Pierwsze hospicjum dla dzieci powstalo w Polsce w 1994 roku w War-
szawie. Standardy opieki hospicyjnej nad dzieémi nieuleczalnie chorymi
zostaly wczesniej opracowane i wdrazane m.in. w Wielkiej Brytanii, Ka-
nadzie i Stanach Zjednoczonych®® Dzisiaj mapa hospicjéw dzieciecych
znajdujacych si¢ na terenie Polski jest znacznie bogatsza, co $wiadczy¢
moze o wielkim zapotrzebowaniu na tego rodzaju wsparcie. Wyniki ba-
dan socjologicznych pokazuja jednak, ze wiedza o hospicjach jest wsrdd
Polakéw znikoma®, co prawdopodobnie jest jeszcze bardziej widoczne
w przypadku hospicjéw dla dzieci. Wystarczy przypomnieé, ze ,,zdecy-
dowana wigkszo$¢ Polakéw nie dostrzega najpowszechniejszej formy
opieki hospicyjnej w Polsce, jaka jest opieka domowa, a méwiac «hospi-
cjumy», przeci¢tny Polak ma na mysli przede wszystkim hospicjum stacjo-
narne”* Tymczasem to wiasnie ta forma opieki umozliwia choremu spe-
dzenie ostatnich chwil zycia wsréd swoich najblizszych i dlatego jest po-
strzegana jako najlepszy sposdb pomocy terminalnie chorym, zwlaszcza
dzieciom®' Bedac najbardziej adekwatna do potrzeb dziecka i jego ro-

27 Por. M. Gérecki, Geneza i rozwéj opieki hospicyjnej — paliatywnej, [w:] Prawda
umierania i tajemnica smierci, red. M. Gorecki, Warszawa 2010, s. 234-236.

28 Por. J. Luczak, Geneza dzialalnosci Warszawskiego Hospicjum dla Dzieci na tle ruchu
nospicyjnego w Polsce i Europie, ,,Opieka Paliatywna Nad Dzie¢mi”, 12:2004, s. 8-16.

2 Por. P. Klawsiué, P. Krakowiak, Spoteczny wymiar funkcjonowania opieki palia-
tywno-hospicyjnej w Polsce, [w:] Pozamedyczne aspekty opieki paliatywno-hospicyjnej, red.
J. Binnebesel, A. Jankowicz, P. Krakowiak, A. Paczkowska, Gdansk 2010, s. XXI-
~XXXII.

3 Tamze, s. XXVIL.

3 por. E. Bartoszewska, Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie
w hospicjum, Krakéw 2005, s. 29.
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dziny, stala sie najczestsza forma tej specjalistycznej opieki paliatywne;j,
sprawowanej poza szpitalem:.

Dzialania zespotu hospicyjnego oparte sa na zasadach wspélnych dla
wszystkich tego typu placowek. Sa one oparte na zalozeniach aksjolo-
gicznych dotyczacych ochrony zycia i pomocy potrzebujacym oraz na do-
swiadczeniach zdobytych przez pracownikow opieki paliatywnej. Dla
stworzenia swoistego modelu realizacji opieki paliatywnej mozna przyja¢
nastgpujacq zasad¢ pomocniczosci: ,caring for the whole person, and
their family, with a multidisciplinary team”*?. Opieka skierowana na cho-
ra osob¢ zaklada jednoczesne oddzialywanie na jej rodzing (co podkresla
spdjnik and). Staje si¢ to mozliwe dzigki oddziatywaniu zespotu o charak-
terze interdyscyplinarnym, czyli taczacym w sobie odpowiednio przygo-
towanych przedstawicieli réznych dziedzin wiedzy. Personalistyczne
ukierunkowanie tego modelu zaktada wiasciwe rozumienie godnosci oso-
by chorej, potrzeb jej rodziny oraz mozliwosci skutecznego wsparcia spo-
fecznego.

Analizujac powyzszy model warto przypomnie¢ stosowane w warun-
kach hospicyjnych zasady postepowania z pacjentem i osobami w jego
otoczeniu. Mozna wymieni¢ zasady: integracji oddzialywan wspieraja-
cych, respektowania podmiotowosci pacjenta, wiaczenia rodziny do opie-
ki nad chorym, rozciagania opieki na rodzing¢ pacjenta, pracy zespoto-
wej>> W $wietle zalozen realizowanych w niniejszej refleksji warto zwro-
ci¢ szczegblnag uwage na dwie ostatnie z wymienionych zasad, cho¢ pa-
mietaé nalezy, iz w praktycznej dzialalnosci hospicjum nie mozna pomi-
nac ani przeceni¢ zadnej z nich.

Zasada rozciagania opieki na rodzin¢ pacjenta ukierunkowuje dziala-
nia pracownikéw hospicjum na wspomaganie oséb stanowiacych najbliz-
sze otoczenie dziecka. Jest ona kompatybilna z modelem cierpienia
wszechogarniajacego, ktore w bardzo konkretny sposob dotyka nie tylko
chorego, ale takze jego rodzing. Budowanie relacji opiekunczo-wycho-
wawczej z otoczeniem dziecka domaga si¢ empatycznych zachowan
czlonkéw rodziny, ktére moga prowadzi¢ do powstania dysonansow wne-
trza**, bardzo trudnych do rozwiazania przez samych uczestnikow tej
interakcji. Uznajac, ze czlonkowie rodziny dziecka sa réwniez pacjenta-
mi, choé o odmiennym zakresie potrzeb, hospicjanci pomagaja im zgod-

32 M. Ashby, D. Mendelson, Family cares: ethical and legal issues, [w:] Family Ca-
rers in Paliativ Care. A Guide for Health and Social Care Professionals, red. P. Hudson,
S. Payne, Oxford 2009, s. 94-95.

33 por. M. G6recki, Przeslanie ideowe i instytucjonalizacja wspomagania umierajqcych,
[w:] Prawda umierania..., s. 214-216.

34 por. tamze, s. 215.
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nie z regulami dzialania, ktére odnosza si¢ do pracy z potrzebujacymi
wsparcia.

Jednym z podstawowych celéw dziatalnosci hospicjum jest zaspoka-
janie potrzeb chorego i jego bliskich. By mdc to czyni¢ w sposob profe-
sjonalny i skuteczny, w instytucji tej funkcjonuje zesp6t, ktory taczy leka-
rzy, pielegniarki, psychologéw, rehabilitantéw, pracownikdéw socjalnych,
pedagogdéw, duszpasterzy. Dzigki temu hospicjum jest w stanie zapewnié
choremu ciagla, odpowiednia opieke, a cztonkowie zespoiu hospicyjnego
moga postepowac zgodnie z etosem, ktory zaklada nie tylko swiadczenie
pomocy, ale przede wszystkim obecno$é w domu dziecka® Opieka ho-
spicyjna sprawowana przez zespdt pracownikéw i wolontariuszy daje
rowniez im samym mozliwos¢ wzajemnego wsparcia i wentylowania
swoich emocji.

Biorac pod uwage potrzeby rodziny chorego dziecka, charakter pracy
hospicyjnej oraz zalozenia metodologiczne powzigte dla celow niniejszej
pracy, w dalszych rozwazaniach nalezy przedstawi¢ wybrane aspekty
psychopedagogicznych oddzialywan hospicyjnych. Cho¢ sa one zaledwie
fragmentem podejmowanych dziatan zespotu, to jednak stanowig bardzo
istotny rodzaj wsparcia.

Psychopedagogiczne wsparcie rodziny z chorym dzieckiem

U podstaw oddzialywan pomocowych tkwi nastgpujace zalozenie:
»Poprawa jakos’ci zycia systemu rodzinnego jest najwazniejszym ce-
lem, jaki powinien by¢ realizowany w oddzialywaniach psychologiczno-
-pedagoglcznych”36

By realizacja tego postulatu stala si¢ mozliwa, konieczna jest szczeg6-
fowa diagnoza sytuacji dziecka i jego rodziny. Obejmuje ona migdzy in-
nymi sposoby radzenia sobie przez opiekundw z choroba dziecka, indy-
widualne zasoby domownikoéw czy tez stopien obcwgema psychicznego
rodzicow>’ W ten sposéb mozna stwierdzié, czy i w jakim stopniu rodzi-
na radzi sobie z zaistniala sytuacja. Kolejnym etapem jest okreslenie i po-
dejmowanie dzialan ochronnych, minimalizujacych destrukcyjny wplyw
choroby, oraz czynnosci kreujacych nowy image rodziny.

Wsrod dziatan psychopedagogicznych mozna wymienic:

* Towadrzyszenie potaczone z oddzialywaniem zmierzajacym do prze-
formutowania realizowanych celow®® W wyniku oddziatywania choroby

3% Por. tamze, s. 216.

3% B. Ziotkowska, Dziecko chore w domu..., s. 182.

37 Por. tamze, s. 183.

% por. J. Binnebesel, Pedagogiczne aspekty opieki hospicyjnej, [W:] Pozamedyczne
aspekty..., s. 36.
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nastgpuje modyfikacja wartosci i dotychczasowych celéw funkcjonowa-
nia rodziny. W sposéb naturalny zostaja one podporzadkowane optymali-
zacji opieki nad chorym dzieckiem. Na ogét rodzice chorych dzieci maja
potrzebg uzyskania wiedzy dotyczacej nie tylko opieki nad dzieckiem, ale
takze jego wychowania, ktére w warunkach choroby wymaga szczegél-
nego wysitku opiekunéw. Wsparcie udzielane przez zesp6t winno poméc
rodzicom w zbudowaniu prawidtowej pod wzgledem wychowawczym
hierarchii wartosci, w ktérej koncentracja na chorym dziecku nie Sspowo-
duje wykluczenia zdrowego rodzenstwa. Ono réwniez winno by¢ otoczo-
ne przez rodzicow opieka wychowawcza, ktéra pozwoli na wilasciwy
rozw0j emocjonalny, zagrozony przez chorob¢ jednego z domownikow.

Rodzice oczekujag pomocy od momentu pojawienia sie¢ symptomow
choroby. Potrzebuja informacji na temat choroby, podawanej z cierpli-
woscia i w sposob zrozumialy®® Przedstawiciele zespotu hospicyjnego,
a przede wszystkim lekarz, maja za zadanie przekazanie rodzicom prawdy
o stanie ich dziecka i zapoznanie ich z kolejnymi etapami leczenia.
W praktyce hospicyjnej obowiazuje zasada postgpowania pét kroku za
rodzicami, ktéra polega na czynnym towarzyszeniu opiekunom dziecka
w ich trudnej drodze zmagania sie z chorobg dziecka, ale jednoczes$nie nie
pozbawia ich aktywnosci. Dzigki tej zasadzie rodzice nie zostaja pozba-
wieni prawa inicjatywy troszczenia si¢ o swoje dziecko oraz podejmowa-
nia trudnych decyzji dotyczacych dalszego postepowania medycznego.
Odczuwaja jednak wsparcie, z ktérego moga skorzysta¢ w chwili kryzysu.
Pracownicy hospicjum, ktérzy doskonale orientujg si¢ w przebiegu cho-
roby, powinni dyskretnie przygotowywac rodzicow do dlugoterminowych
dziatan oraz do radzenia sobie z emocjami towarzyszacymi kolejnym eta-
pom. Nigdy nie powinni przymusza¢ rodzicow do konkretnych dziatan
ani tez uswiadamia¢ im trudnosci bez jednoczesnego wskazania mechani-
zm6w radzenia sobie w trudnych sytuacjach®

* Bezposrednie oddzialywanie psychowychowawcze na zdrowe ro-
dzenstwo. Pomoc psychologa jest przeciwdzialaniem pojawieniu si¢ skut-
kéw choroby, ktdre oprdcz zaburzen emocjonalnych moga dotyczy¢ kwe-
stii psychospotecznych, percepcji choroby, zaburzefi somatycznych, po-
czucia winy*' U zrédla kazdego z nich znajduje si¢ lgk przed choroba,
zwlaszcza nowotworowa, cz¢sto wynikajacy z braku odpowiedniej wie-
dzy na jej temat. Moze on dotyczy¢ niepokoju o zycie brata, siostry, swo-
je, co w potaczeniu z odczuciem samotnosci zwigksza cierpienie totalne

3 por. B. Winch, Mozliwosci wsparcia rodzin..., s. 9-10.

40 por. tamze, s. 10-11.

4l por. J. Binnebesel, Psychopedagogiczna opieka nad rodzenstwem dziecka ,, hospicyj-
nego”, [w:] Chore dziecko...,s. 6-1.
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w rodzinie. Zdrowe dziecko, posiadajac podobnie jak chore stuch abso-
lutny, zwykle wie o chorobie bardzo duzo, jednak ta wiedza, czerpana
najczesciej z mass medidow, nie zawsze jest adekwatna do sytuacji’
zwlaszcza gdy jest oparta na opiniach umieszczonych na portalach spo-
tecznosciowych. Dlatego tez potrzebna jest rozmowa pozwalajaca dziec-
ku na zrozumienie sytuacji i pozbycie si¢ trudnych emocji. Kwestia bar-
dzo wazna jest jezyk komunikacji pomi¢dzy przedstawicielami hospicjum
a zdrowymi dzieémi. Od niego w duzej mierze zalezy skutecznos¢ od-
dzialywan. Wydaje sig¢, ze psycholog jest ta osobg w zespole hospicyj-
nym, ktéra powinna mie¢ wszelkie osobiste predyspozycje do prowadze-
nia trudnych rozmodw.

Dostrzezenie niewidzialnego rodzenstwa jest takze zadaniem dla pe-
dagoga odwiedzajacego rodzing¢. Poprzez zabawe z nim, a takze rozmowe
na temat rodzenstwa z rodzicami, moze on pomoéc dowartosciowaé obec-
nos¢ zdrowego rodzenstwa w domu. Rozwazajac rol¢ pedagoga w rodzi-
nie z chorym dzieckiem, warto podkresli¢, ze co prawda rzadko, ale zda-
rzaja si¢ sytuacje, gdy nastgpuje odwrocenie si¢ rodzicOw od chorego
dziecka i1 skupienie catkowitej uwagi na zdrowym rodzenstwie. Skut-
kiem wygorowanych oczekiwan, jakie rodzice stawiaja wobec zdrowego
dziecka, moze byé zaburzenie jego procesu rozwojowego® Stad potrze-
ba dowartosciowania oraz wlasciwego ukierunkowania procesu wycho-
wawczego, jaki nieprzerwanie dokonuje sie w srodowisku rodzinnym.
Dyskretna, ale aktywna obecnos$¢ psychopedagogiczna moze skutecznie
pomdc zaréwno dzieciom, jak i rodzicom.

* Pomoc w budowaniu wigzi malzenskich. Szczegoélnego wsparcia
psychopedagogicznego domaga si¢ atmosfera wspdolzycia w rodzinie,
bedaca swoistym ukladem wewnetrznych stosunkéw psychoemocjonal-
nych44 Reakcje na wiadomos¢ o chorobie dziecka zaleza w duzym stop-
niu od wlasciwosci psychicznych danej osoby. Niebagatelne znaczenie
maja rowniez wiezi rodzicielskie i matzenskie. Choroba terminalna dziec-
ka moze wigc prowadzi¢ do pojawienia si¢ antagonizmoéw wewnatrzmal-
zenskich, wyrazajacych si¢ we wzajemnym obwinianiu, rozpaczy, uciecz-
ce od partnera. Wsparcie psychopedagogiczne winno pomoc rodzicom
w odzyskaniu rOwnowagi emocjonalnej i skupieniu swoich sif na realiza-
cji racjonalnych sposob(’)w pomocy dziecku. W ten sposob trudna sytuacja
rodzinna moze sprzyjaé zblizaniu si¢ cztonkéw rodziny do siebie, rozsze-
rzeniu plaszczyzny porozumiewania sig i wspbtdziatania®

42 por. tamze, s. 7.
4 por. B. Ziétkowska, Dziecko chore w domu..., s. 87-90.
% por. A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle cho-
rych Kra.kéw 2001, s. 39.
4 Por. tamze, s. 40.
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Z racji oczywistych stopien zaangazowania pomocowego uzalezniony
jest od otwartosci rodzicow i wyrazenia gotowosci na przyjecie pomocy.
Argumentem, ktory moze okaza¢ si¢ pomocny w prébach dotarcia do ro-
dzicéw, jest uswiadomienie im wychowawczej zaleznosci, ktéra zaklada,
ze brak spojnosci w malzenstwie odbija si¢ negatywnie na catej rodzinie,
a wigc takze na chorym dziecku. Brak zgody i szacunku mig¢dzy rodzica-
mi, a takze dzialania manipulacyjne angazujace dzieci w problemy rodzi-
cow sa dodatkowym powodem stresu dla dzieci*® Wsparcie w tej dzie-
dzinie zycia rodzinnego wymaga wielkiego taktu i profesjonalizmu. War-
to podkresli¢, ze wszelkie dzialania pomocowe nie moga przeksztalcié
si¢ w nieuprawniong ingerencj¢ w sfer¢ prywatnego zycia rodziny, gdyz
w takim przypadku powodowatyby one wigcej szkody niz ewentualnych
korzysci.

Duzym wyzwaniem dla rodziny z chorym dzieckiem jest stworzenie
nowych sposobdw komunikacji miedzy jej cztonkami, np. w kwestii
prawdomownosci, weryfikacji postaw wobec dialogu w rodzinie, sposo-
boéw ujawniania uczuc. Istotnym zadaniem jest inicjatywa zorganizowania
spotkania calej rodziny i omdwienia nowej sytuacji, w jakiej jej cztonko-
wie si¢ znajduja. Ma to na celu wzmocnienie wzajemnych wigzi i naucze-
nie umiej¢tnosci stuchania si¢ nawzajem. Wazna pomoca psychologiczna
moze by¢ umozliwienie zwerbalizowania uczué przezywanych przez kaz-
dego z cztonkdw rodziny.

Brak tego wsparcia sprawia, ze niektérzy rodzice pozostaja w stanie
niepogodzenia si¢ z choroba przez bardzo dlugi czas, cho¢ pozornie wy-
daje sie, ze kryzys zostal opanowany. Zesp6ot hospicyjny winien by¢ wy-
czulony na wszelkie przejawy pojawiajacych si¢ trudnosci, a zwtaszcza
zespolu wypalenia, ktéry pojawia si¢ w wyniku przeciazenia dlugotrwata
choroba dziecka*’ Wsparcie, jakie powinno by¢ w tej sytuacji udzielone,
moze zminimalizowa¢ destruktywne skutki stresu.

* Wsparcie rodziny w $mierci 1 zalobie. Specyfika wsparcia hospicyj-
nego z natury polega na przygotowaniu dziecka i jego rodziny do spotka-
nia ze Smiercia, ktéra jest nieuchronna. Akceptacja tej prawdy jest jednym
z istotnych zalozen pomocy hospicyjnej*® i domaga si¢ podjecia odpo-
wiednich dzialan, wsréd ktérych bardzo wazna kwestia jest przygotowa-
nie rodziny chorego dziecka na wlasciwe przezycie jego odejscia i okresu
zaloby. Kwestia $mierci, bedaca czgsto w swiadomosci spoleczenstwa

% por. B. Zidtkowska, Dziecko chore w domu..., s. 86.

*7 Por. A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy...,s. 41.

8 por. T. Buss, Choroba nowotworowa, [w:] Przewlekle chory w domu. Poradnik dla ro-
dzin i opiekunow, red. P. Krakowiak, D. Krzyzanowski, A. Modlinska, Gdansk 2010,
s. 59.
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tematem fabu, w hospicjum pojawia si¢ w wielu rozmowach. Umiejetnos¢
wsparcia w doswiadczeniu $mierci i zaloby stanowi niejako weryfikacje
wydolnosci zespotu hospicyjnego. Smieré jako wydarzenie traumatyczne
rodzi wiele pytan w czionkach rodziny dziecka. Cz¢sto dotykaja one sfery
duchowej i religijnej, a rodzina oczekuje odpowiedzi na bolesne pytania.
Wsparcie duchowo-religijne udzielane w tej sytuacji jest zadaniem calego
personelu hospicyjnego. O ile wsparcie sakramentalne, posiadajace row-
niez swoje odniesienie psychopedagogiczne, nalezy do zadan kapelana, to
szeroko rozumiane poradnictwo duchowo-religijne moze by¢ podejmo-
wane réwniez przez osoby $wieckie® Zasadg te¢ potwierdza zwyczaj pa-
nujacy w hospicjach, zgodnie z ktérym chore dziecko i jego bliscy sami
wybieraja sobie powiernikdw swoich trosk. Kazdy z zespotu moze zosta¢
poproszony o towarzyszenie dziecku i rodzinie w ostatnich chwilach zy-
cia chorego.

Wsparcie rodziny w zatobie, czyli w zespole przezy¢ psychicznych,
fizycznych i spotecznych wywolanych po stracie dziecka, ma stanowi¢
odpowiedZ na zal, rozpacz, doswiadczenie pustki, poczucia winy, za-
chwiania sensu zycia® Profesjonalne wsparcie powinno obejmowaé po-
moc w zakonczeniu osobistych wigzi ze zmarlym, w nauce zycia bez nie-
go, w wyrazaniu trudnych uczu¢. Po $mierci dziecka konieczna jest mo-
dyfikacja struktury rodziny i uksztaltowanie nowych relacji wewnatrz
niej, a takze nawiazanie nowych relacji z otoczeniem®’ Dowartosciowa-
nie kazdego z pozostalych cztonkow, zwiaszcza wsparcie dzieci w prze-
zywaniu zaloby, jest zadaniem, ktére czgsto wymaga pomocy specjali-
stow. Rodzina musi nauczy¢ si¢ funkcjonowa¢ w zupetnie nowych wa-
runkach, co czesto jest dla niej trudnym wyzwaniem. Duzg pomoca jest
udzial rodzicow w grupie wsparcia, ktéra stwarza mozliwos¢ méwienia
o chorym dziecku, utatwia zbudowanie przekonania o normalno$ci wia-
snych uczué¢ i pomaga w przetamaniu izolacji spotecznej. Nalezy podkre-
§lié, ze wszystkie dzialania pomocowe nie powinny wyklucza¢ ani ogra-
niczaé¢ aktywnosci wtasnej oséb w zatobie™.

% % *

49 por. P. Krakowiak, A. Paczkowska, E. Starkel, Praca socjalna w stuzbie termi-
nalnie chorym i ich bliskim w opiece paliatywno-hospicyjnej, [w:] Pozamedyczne aspekty ...,
s. 16.

50 por. B. Winch, Mozliwosci wsparcia rodzin..., s. 11.

51 Por. tamze.

52 por. J. Dziedzic, Doswiadczenie zatoby w kontekscie psychologicznym, [w:] Czlowiek
wobec $mierci..., s. 37.



Wsparcie psychopedagogiczne rodziny dziecka w cierpieniu wszechogarniajqcym... 57

Analizujac srodowisko rodzinne dziecka nieuleczalnie chorego, mozna
dojs$¢ do wniosku, ze wszystkie potrzeby rodziny z cierpiacym dzieckiem
koncentruja si¢ wokoét pacjenta. Konsekwencja tego zatozenia sg dziatania
majace na celu wsparcie dziecka, a przez to w sposob posredni dotar-
cie rowniez do jego bliskich. Ta droga oddzialywania pomocowego napo-
tyka jednak na pewne trudnosci w realizacji, z ktorych najwazniejsza jest
perspektywa smierci dziecka, przekreslajaca mozliwo$é wsparcia chorego
i jego rodziny.

Wydaje si¢, ze zagadnienie wsparcia takiego srodowiska rodzinnego
jest bardzo zlozone. Podkresli¢ trzeba, ze z cala pewnoscia cierpienie
dziecka jest czynnikiem dominujacym sposéb przezywania przez rodzing
jej potrzeb, z ktorych czes¢ pojawia si¢ wraz z choroba. Z drugiej jednak
strony mozna przypuszczac, ze choroba dziecka staje si¢ rOwniez czynni-
kiem uswiadamiajacym zdrowym czlonkom rodziny ich wilasne deficyty,
ktore chociaz bezposrednio tacza si¢ ze zjawiskiem choroby, nie sg zako-
rzenione wylacznie w niej. Konflikty matzenskie, brak wystarczajace;j ilo-
$ci czasu spedzanego z dzie¢mi czy tez nieumiejetnosé zycia w prawdzie
w relacjach rodzinnych to problemy dotyczace wi¢zi malzenskich 1 wy-
chowawczych, ktére sa obecne w zyciu takze rodzin zdrowych. W mo-
mencie pojawienia si¢ choroby dziecka zwykle nastgpuje eskalacja defi-
cytow, co moze prowadzié¢ do kryzysu. Z tego wzgledu skupienie uwagi
na rodzinie chorego dziecka nie jest pomini¢ciem jego osoby i potrzeb.
Wrecz przeciwnie — niesie ze soba szans¢ na lepsze zrozumienie jego sy-
tuacji: ,,Zrozumienie rodziny moze pomdc w zrozumieniu pacjenta i jego
cierpienia®™” Wydaje si¢ to szczegdlnie istotne w przypadku matych pa-
cjentéw, ktorzy czg¢sto majg trudnosci z nawigzaniem kontaktu z otocze-
niem. Zapoznanie si¢ ze sposobem funkcjonowania rodziny, jej historia,
jakoscia relacji oraz wypracowanymi strategiami radzenia sobie w sytu-
acjach kryzysowych moze rzuci¢ §wiatlo na sposoby postepowania wobec
dziecka, przynoszace mu ulge i sprawiajace radosc.

Analiza zagadnienia wsparcia psychopedagogicznego rodziny z nie-
uleczalnie chorym dzieckiem ukazata szeroka game¢ mozliwosci dziatan
pomocowych. Dzialalnos¢ ta moze by¢ ukierunkowana na wsparcie na
plaszczyznie psychicznej, duchowej, socjalnej i somatycznej. Konse-
kwencja tego jest oddzialywanie polegajace na wsparciu zmierzajacym
miedzy innymi do przeformulowania celow funkcjonowania rodziny, od-
powiedzi na potrzeby zdrowego rodzenstwa, umocnienia wigzi malzen-

3 B. Monre, Psychosocial dimension of palliation, [w:] Management of Terminal Mali-
gnant Disease, red. S. D. Cicely, N. Sykes, London 1993, s. 175.
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skich oraz pomocy w przezywaniu zaloby. Kazda z tych plaszczyzn zwia-
zana jest z deficytem, ktdry rodzinie nie korzystajacej ze wsparcia ze-
wnetrznego jest trudno uzupetnié. Podkre$li¢ jednak nalezy, iz celem
dziatan pomocowych wobec rodziny nie jest przejecie jej obowiazkow,
ale wsparcie w ich rozumieniu oraz usamodzielnienie w ich zaspokajaniu.
Tylko wtedy zostana zachowane wlasciwe proporcje pomigdzy dzia-

laniami pomocowymi a niezaleznos$cia funkcjonowania systemu rodzin-

nego>*.

PSYCHOPEDAGOGICAL SUPPORT IN THE COMPREHENSIVE SUFFERING OFFERED
TO THE CHILD’S FAMILY AND IMPLEMENTED IN A HOSPICE ENVIRONMENT

Summary

The comprehensive suffering starts when the pain paralyzes not only the body but also
particular forms of human activity. The suffering affects the ill person as well as their envi-
ronment. It is especially severe for a family with a terminally ill child. Hence, the family often
expects help from professionals. Psychopedagogical support of the ill child and its family im-
plemented in a hospice environment embraces several spheres of the family functioning, e.g.
the activity aimed at reformulation of the family goals, a response to the healthy siblings’
needs, strengthening of marital bonds and support in mourning.

* por. J. Makselon, Gldwne wqtki..., s. 57.



