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Streszczenie

Na tle rozwoju idei hospicjum na $wiecie i w Polsce, autorka stara sie uzasadnic potrzebe psy-
chopedagogicznego wsparcia skierowanego do rodzin pozostajacych w gtebokim kryzysie z po-
wodu dtugotrwatej choroby prowadzgcej do $mierci dziecka.
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Hospice for Children as a Institution Supporting Family
in Crisis
Summary

The author tries to justify the need for psycho-pedagogical support addressed to the families
remaining in a deep crisis due to prolonged illness of a child, which leads to his death, against
the background of the development of the hospice concept in the world and in Poland.

Keywords: hospice, support, family in crisis

Wprowadzenie

By¢ zdrowym to najcenniejszy dar w zyciu kazdego czlowieka. Juz wybitny
polski poeta Jan Kochanowski dostrzegl walory zdrowia, o ktorych pisat
w swojej fraszce. Osoby, ktore zetknely si¢ z choroba, zgodza si¢ pewnie
z zawartymi w niej stowami ,,szlachetne zdrowie nikt si¢ nie dowie, jako
smakujesz, az si¢ zepsujesz’”. Choroba jako najmniej pozadany element Zycia
towarzyszy nam od poczatku istnienia. Szybkie tempo zycia, stres, zanie-
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czyszczenie Srodowiska, oraz inne problemy, z ktérymi trzeba si¢ zmagac
na co dzied, wplywaja niekorzystnie na stan psychiczny i fizyczny czlo-
wieka, stajac si¢ jednoczesnie zrodlem choréb. Mimo postgpu medycyny,
rozwoju techniki, nauki nadal nie udaje si¢ wyleczy¢ ludzi z wielu choréb
i usunaé ich nastepstw. Jedne z nich prowadza do zgonu, inne do zmian
zwyrodnieniowych, a niektére drecza czlowieka do kofica zycia. Swiat bez
chordb, cierpien, wojen to utopia, do ktérej nieustannie dazymy, starajac
si¢ zapewnic¢ lepszy byt nastgpnym pokoleniom. Jednakze zapadalnos¢ na
choroby cywilizacyjne takie jak nerwice, choroby uktadu krazenia, alkoho-
lizm 1 narkomania oraz te nieuleczalne jak AIDS czy nowotwory, zwigksza
si¢ kazdego dnia.

Niektore osoby dotknigte chorobg probuja zmobilizowac si¢ do wysitku
podjecia walki z nia, lecz ludzie ci stanowia znaczna mniejszos¢. Wigkszosc¢
chorych czuje si¢ nieszczesliwa, pokrzywdzona przez los 1 rownie wazna
jest dla nich pomoc lekarska jak zrozumienie oraz wsparcie najblizszego
otoczenia.

W momencie, gdy medycyna nie jest juz w stanie kontynuowac¢ walki
z choroba, dalsza pomoca zajmuja si¢ placowki majace zapewnic¢ nieule-
czalnie chorym pacjentom opicke oraz wsparcie do momentu $mierci.

Wazna role wspierajaca pelnia w tym procesie specjalistyczne instytucje,
takie jak: poradnie psychologiczne, telefony zaufania, grupy wsparcia, fun-
dacje charytatywne, hospicja.

Rozwdj idei hospicyjnej na $wiecie

Hospicjum (od laciniskiego hospitinm) to tyle, co goscina, goscinnosé, przy-
jecie kogos, zwlaszcza podroznego pod swoj dach. Dlatego mianem hospi-
cjum okreslano w dawnych wiekach miejsce schronienia, bezpieczny azyl
dla podréznych. Z biegiem czasu nazwa ta przylgneta do doméw opieki,
schronisk, szpitali.

Dzisiaj nazwa hospicjum zarezerwowana jest dla doméw opieki o spe-
cjalnym charakterze. W hospicjum schronienie i pomoc znajduja osoby
dotkniete nieuleczalnymi chorobami, zwlaszcza nowotworowymi. Chorzy,
co do ktérych w srodowisku medycznym panuje opinia, iz dla nich nic juz
wigcej nie da si¢ zrobid, stajq si¢ pacjentami hospicjum [Branka, s. 179].

Opieka hospicyjna od poczatku byla zwiazana z udzielaniem pomocy
medycznej, jak tez pomocy, ktéra dzi§ okredlana jest jako pomoc psycho-
pedagogiczna.
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Najstarsze dokumenty $wiadcza, iz juz w 6 r. n. e. w rzymskim ho-
spicjum ,,Fabiola’,, udzielano pomocy medycznej 1 wsparcia psychicznego
[por. Hipokrates, s. 13].

Opieka hospicyjna stara sig, aby pacjent nie odczuwal bélu ani innych
dolegliwosci fizycznych, ktére moga wystepowaé w ci¢zkiej chorobie, aby
ten okres zycia, ktory jeszcze mu pozostal, byl wartosciowy, aby czul si¢
potrzebny, by mégl przezy¢é w tym czasie dobre chwile. Wazne jest, aby
czlowiek, ktory umiera, nie czul si¢ samotny, mial czas do zastanowienia
si¢ nad swoim zyciem oraz by moégl przygotowac si¢ do odejscia. Opieka
hospicyjna pomaga rodzinie opanowac Igk, a takze radzi¢ sobie z proble-
mami, jakie sprawia cigzka choroba tak, aby nie bylo potrzeby oddania
bliskiego czlowieka do szpitala.

Poczatek ruchu hospicyjnego w nowozytnej Europie wyznacza rok 1967,
kiedy to w Londynie Cicely Saunders otworzyla Hospicjum §w. Krzysztofa.
Celem placoéwki bylo zapewnienie nieuleczalnie chorym (w znacznej wick-
szosci byly to osoby cierpiace na nowotwory zlosliwe) przezycia bez bolu
ostatnich chwil swego zycia. Hospicjum $w. Krzysztofa jako pierwsza tego
typu zorganizowana placéwka w Europie miescita réwniez migdzynarodo-
we centrum ruchu hospicyjnego, a takze osrodek szkoleniowy i badawczy.

Opicka hospicyjna pod nazwa opieki paliatywnej (od greckiego stowa
Palium — plaszcz) byla odpowiedzig na odhumanizowanie medycyny w XX
wieku, oraz ignorowanie umierania i §mierci przez cywilizacje. Dlatego tez
Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO), na poczatku lat osiemdziesiatych
XX wieku, uznala opieke paliatywna za jeden z czterech priorytetowych
celow w zakresie walki z rakiem oraz u§mierzeniem boélu fizycznego i in-
nych dokuczliwych objawéw choroby. Przedmiotem jej zainteresowania
stala si¢ takze potrzeba udzielania wsparcia psychosocjalnego tak chore-
mu, jak 1 jego rodzinie.

Pierwsze dziecigce hospicjum o nazwie ,,Helen House” zostalo otwarte
w 1982 roku, w miescie Qxford w Wielkiej Brytanii. Projekt, ktéry zro-
dzit si¢ w 1980 roku zostal zainspirowany zyciem i choroba malej Angielki
o imieniu Hellen.

Potrzeba organizacji placowek wylacznie dla terminalnie chorych dzieci
sprawila, iz juz w 1993 roku w Wielkiej Brytanii dzialalo szes¢ stacjonar-
nych hospicjow dla dzieci, za$ osiem nast¢pnych znajdowalo si¢ w budowie.
Cz¢$¢ z nich prowadzila rownolegle opicke domowa. Dzis zespotami opie-
ki domowej dysponuja réwniez oddzialy onkologiczne w niektorych szpi-
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talach dziecigcych na terenie Wielkiej Brytanii. W hospicjach stacjonarnych
przebywaja gtownie dzieci z przewlekltymi chorobami np. metabolicznymi
czy zwyrodnieniowymi ukladu nerwowego. Te z choroba nowotworowsa
stanowia niewielki procent. Nalezy sadzié, iz pozostajg one w wigkszosci
pod opiekq oddziatéw onkologicznych oraz dziatajacych przy nich zespo-
téw opieki domowe;.

Dynamiczny rozwdj hospicjow dziecigcych w Wielkiej Brytanii dopro-
wadzil do utworzenia wspoélnej organizacji wg projektu profesora Dawida
Bauma, konsultanta Instytutu Zdrowia Dziecka w Bristolu. Organizacja
przyjela nazwe ACT, co stanowi skrot pelnej nazwy The Association for
Children with Life-threathning of Terminal Condidiotns and their Fami-
lies (Stowarzyszenie na rzecz dzieci ze schorzeniami zagrazajacymi zyciu
lub w stanach terminalnych 1 ich rodzin).

Doswiadczenia brytyjskie w pediatrycznej opiece paliatywnej sa juz sze-
roko wykorzystywane w Stanach Zjednoczonych, Kanadzie, Australii. Mo-
del ,,Helen House” oraz karta ACT dociera coraz szerzej do wielu krajéw na
$wiecie, inspirujac lokalne dziatania na rzecz umierajacych [Gorecki, s. 59].

W Polsce za poczatek ruchu hospicyjnego uwaza si¢ dzien 29 wrze-
$nia 1981 roku, kiedy powstalo Towarzystwo Przyjaciél Chorych HOSPI-
CJUM. Na poczatku 1982 roku lekarze z Instytutu Onkologii w Krakowie
stworzyli z inicjatywy doktora Wiestawa Stefanowskiego Zesp6t Opieki
Hospicyjnej. Zadaniem zespotu byla m.in. kontynuacja terapii szpitalnej
w domu chorego. Na przetomie lat 1983-1984 odbylo si¢ pierwsze, (po-
tem juz coroczne) szkolenie, dzigki ktoremu grono wolontariuszy Zespotu
Opieki Hospicyjnej stale si¢ powigkszato. Tak wigc Krakow stal si¢ pierw-
szym osrodkiem, w ktérym powstalo nowoczesne hospicjum.

Polski ruch hospicyjny od tego momentu zaczal powoli si¢ rozwijac,
jednak przelom nastapil w 1985 roku, w momencie powstania Hospicjum
$w. Jana Kantego w Poznaniu. W placéwce tej kierowanej przez ks. Ry-
szarda Mikolajczaka pomocy potrzebujacym, obok wolontariuszy zaczeli
udziela¢ juz etatowi lekarze 1 pielegniarki.

Koniec lat osiemdziesiatych przyniost prawdziwy rozkwit idei opieki
hospicyjnej w Polsce. Powstawalo coraz wigcej placowek, m.in. w Poznaniu
utworzono w 1988 roku Zesp6t Opieki Paliatywnej pod kierownictwem
prof. Jacka Luczaka. Zespot dziatajacy przy Katedrze Onkologii Akademii
Medycznej w roku 1990 przeksztalcony zostal w Klinike Opieki Paliatyw-
nej. W 1989 roku, réwniez w Poznaniu, utworzono Towarzystwo Opieki
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Paliatywnej Usmierzenia Cierpienia u oséb z choroba nowotworowsa im
A. Lewinskiego 1 A. Mazur. Kolejne hospicja zaczely pojawiac si¢ w wielu
miastach Polski, m.in w Warszawie, Wroclawiu, Gdansku.

Przy Ministerstwie Zdrowia i Opieki Spolecznej 25 pazdziernika 1993
roku powstata Krajowa Rada ds. Opicki Paliatywnej, bedaca organem
wnioskujacym, konsultacyjno-doradczym i opiniodawczym. Réwniez
w 1993 roku rzad po raz pierwszy przekazal wojewodom srodki finansowe
na rozwoj opieki paliatywnej, za$ pojecie godnej $mierci stalo si¢ stopnio-
wo coraz lepiej rozumiane przez opini¢ publiczng poprzez jej upowszech-
nianie w mediach.

todzkie tradycje w dzieciecej opiece hospicyjnej

Miasto 1.6dZ posiada wlasne tradycje w organizacji opieki hospicyjnej.
Pierwsza inicjatywa zwigzang z powolaniem placéwki opieki nad terminal-
nie chorymi dorostymi byl otwarty 21 maja 1992 roku stacjonarny Oddziat
Hospicyjny pod wezwaniem blogostawionego Ojca Rafata Chylinskiego
przy IV Domu Pomocy Spotecznej. To placowka medyczna, mieszczaca
si¢ przy ulicy Ciolkowskiego 2, specjalizujaca si¢ w opiece hospicyjnej dla
przewlekle chorych na choroby nowotworowe, przebywajacych tam z po-
wodu wskazan socjalnych.

Druga placowka na terenie miasta opiekujaca si¢ chorymi dorostymi
jest Stacjonarny Oddzial Hospicyjny wspolpracujacy z Zespolem Opieki
Paliatywnej, funkcjonujacy przy Zespolonym Szpitalu Wojewodzkim im
M. Kopernika.

Pierwsza inicjatywe powolania na terenie miasta Y.odzi hospicjum dzie-
cigcego podjela dzialajaca od 20 lutego 1998 roku Fundacja GAJUSZ. Jej
celem jest wszechstronna pomoc przewlekle 1 nieuleczalnie chorym dzie-
ciom oraz ich rodzinom.

Fundacja:

— Pomaga dzieciom przewlekle chorym z terenu wojewodztwa todzkie-
go. Opiekuje si¢ gléwnie pacjentami oddzialu onkohematologii Szpitala
Klinicznego nr 4 im. Marii Konopnickiej przy ul. Spornej w Lodzi.

— Od 2005 roku prowadzi Hospicjum Domowe dla Dzieci Ziemi ¥.6dz-
kiej. Dzigki calodobowej opiece lekarzy i pielegniarek dzieci nieuleczal-
nie chore nie muszg przebywacé w szpitalach, ale moga by¢ wéréd bli-
skich, w domu.
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— Od 2001 roku prowadzi program pomocy prawnej dla dzieci ofiar wy-
padkéw komunikacyjnych na terenie calego kraju.

— Prowadzi kampanie informacyjne na temat opieki nad dzie¢mi chorymi
onkologicznie, szkoli rodzicéw i opiekunéw w tym zakresie. Propaguje
w spoleczenistwie wiedz¢ na temat leczenia, rehabilitacji 1 skutkéw dlu-
gotrwatych choréb u dzieci.

— W celu realizacji zadan statutowych wspolipracuje z administracja rzado-
wa (Ministerstwo Zdrowia), samorzadowa (Urzad Miasta Y.odzi, Urzad
Marszatkowski w Y.odzi), osobami prawnymi i fizycznymi, ktérym nie
jest obojetny los matych pacjentéw.

— Od sierpnia 2007 roku wspiera rozwdj ruchu hospicyjnego w Armenii.
Efektem tych dzialan jest powstanie pierwszego domowego hospicjum
dla dzieci w Erewaniu.

— Edukuje grupe kilkudziesi¢ciu wolontariuszy w zakresie opieki wolonta-
ryjnej nad osobami przewlekle chorymi.

Druga placéwka hospicyjna dla dzieci na terenie miasta powstala z ini-
cjatywy srodowisk duszpasterskich. W kwietniu 1999 roku podczas spo-
tkania w Caritas Archidiecezji Y.6dzkiej zostala zaprezentowana idea po-
wstania i rozwoju Y.o6dzkiego Hospicjum dla Dzieci. Prelekcje inaugurujaca
zatytulowana ,,J.6dzkie Hospicjum dla Dzieci — wczoraj, dzisiaj i jutro...”
wyglosil dr Piotr Stengert, przewodniczacy Komitetu Zalozycielskiego
hospicjum. 29 wrzesnia 1999 roku Wojewoda Y.6dzki zarejestrowal Niepu-
bliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej £.HdD. Odtad Y.6dzkie Hospicjum dla
Dzieci, jako trzecie w Polsce po warszawskim i lubelskim, objelo opieka
wszystkie grupy przewlekle chorych dzieci. Wsréd podopiecznych znalazty
sie dzieci korzystajace z réznorodnych metod wsparcia oddechowego w wa-
runkach domowych. W latach 1999-2005 zorganizowano prace Y.6dzkiego
Hospicjum dla Dzieci przy ulicy Pasterskiej 12/14. W latach 1999-2006 za-
trudniono i szkolono w NZOZ L.6dzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych
zespol medyczny oraz pracownikéw niemedycznych.

Od 7 listopada 2005 roku siedziba hospicjum znajduje si¢ przy ul. Na-
strojowej 10. Lepsze warunki lokalowe pozwolily zorganizowac¢ na miejscu
m.in. pokdj odpraw, magazyn na sprzet medyczny, gabinet lekarski oraz ga-
binet wsparcia w zalobie, a takze kancelarie, biblioteke, gabinet kierownika
NZOZ i Zarzadu Stowarzyszenia. 1 marca 2000 roku podpisano pierwszy
kontrakt z Y.6dzka Regionalna Kasa Chorych na domowg opieke paliatyw-
ng dla dzieci, a w kwietniu 2003 roku pierwszy kontrakt z LRKCh w za-
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kresie §wiadczenia ,,domowa wentylacja mechaniczna”. Réwniez w 2003
roku rozszerzono dziatalno$¢ Hospicjum o chorych dorostych i zareje-
strowano NZOZ Lédzkie Hospicjum dla Dzieci i Dorostych. 21 listopada
2007 roku hospicjum otrzymalo status Organizacji Pozytku Publicznego.
W 2008 roku do organizacji wprowadzony zostal system zarzadzania ja-
koscig ISO9001-2008. Harmonogram pracy hospicjum wyznacza zapew-
nienie poczucia bezpieczenistwa podopiecznym poprzez zaspokojenie ich
potrzeb w zakresie stabilnego samopoczucia. Celem placéwki jest uwol-
nienie matych pacjentéw od cierpien zaréwno fizycznych jak i psychicz-
nych. Zadaniem L.6dzkiego Hospicjum dla Dzieci jest wyposazenie rodzin
w niezbedny sprzet do oddychania (respiratory, BiPAP-y, Caugh Assist-y),
leczenie, rehabilitacje chorych z niewydolnoscia oddechowa, jak réwniez
zabezpieczenie prawidlowej pracy urzadzen medycznych. Od 1999 roku
z pomocy placowki skorzystalo 174 pacjentéw. Podopieczni organizacji
i ich rodziny moga liczy¢ na pomoc medyczna oraz wsparcie psycholo-
ga, pedagoga, pracownika socjalnego, a takze ksiedza. Y.6dzkie Hospicjum
dla Dzieci pomaga przez 7 dni w tygodniu, 24 godziny na dobe. Pod opieka
placéwki jest obecnie 61 chorych z f.odzi i wojewddztwa t6dzkiego, o kto-
rych dba 16 lekarzy, 15 pielegniarek i 9 rehabilitantow.

Specyfika pomocy psychopedagogicznej skierowana do rodzin w hospicjum
dla dzieci

W obydwu t6dzkich placowkach, a wigc zaréwno w Lodzkim Hospicjum
dla Dzieci jak i w Hospicjum Domowym dla Dzieci Ziemi Y.6dzkiej, pro-
wadzi si¢ skierowana na dziecko intensywna opieke lekarsko-pielegniar-
ska, opieke rehabilitacyjna, opicke wychowawczo-terapeutyczna. Jednak
w przypadku $miertelnych choréb dzieci niezmiernie wazne jest udzielanie
pomocy psychologicznej rodzinie, bowiem kiedy choroba atakuje dziecko,
jest to podwojne nieszczescie, ktore dotyka nie tylko malg i nieSwiadoma
zagrozenia istote, lecz réwniez przede wszystkim jej rodzicow. Rodzinie
takiej zagraza dezintegracja i kryzys.

Rodzina w sytuacji, jaka jest §miertelna choroba dziecka, czgsto nie po-
trafi dostosowac si¢ do nowych warunkéw. Rodzice zaczynaja zastanawia¢
si¢ nad sensem egzystencji, nad dalsza potrzeba bycia razem. W konse-
kwencji réwniez chore dziecko zaczyna za ten stan wini¢ siebie i przestaje
radzi¢ sobie ze soba i swoja dolegliwos$cia. Zatem tak choremu, jak i jego
rodzinie nalezy pomoc.
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W obydwu wskazanych wyzej t6dzkich placéwkach opieki nad termi-
nalnie chorymi dzie¢mi, wsparciem rodzin w ich trudnych chwilach zaj-
muja si¢ psychologowie. Psychologiczna pomoc skierowana do rodziny
moze wowczas:

— ulatwi¢ kontakt z chorym dzieckiem, ktére czgsto jest zamknigte w so-
bie, izoluje sig, jest agresywne badZ nie chce rozmawiac z rodzina,

ulatwi¢ zrozumienie (tego, co chore dziecko przezywa w zwiazku z za-
grozeniem $miercia)

- zalagodzi¢ niektore konflikty rodzinne,

pomoce rodzinie w zaplanowaniu i odpowiednim wykorzystaniu przez
chore dziecko pozostalego mu czasu, np. w realizacji jego dotad nie
spelnionych marzen

— pomagac czlonkom rodziny w wypadku zalamania poprzez stosowanie

tzw. terapii podtrzymujacej [por. Cierpiatkowska, S¢k , s. 101].

Nalezy pamicgtaé, ze pomoc rodzinie niesiona przez psychologa moze
by¢ udzielana nawet w wypadku, gdy psycholog ma ograniczone kontak-
ty z pacjentem, badz nie ma takich wcale. Rowniez w przypadku $§mierci
malego pacjenta — czego konsekwencja jest zaloba, pomoc ktéra §wiadczy
rodzinie psycholog, okazuje si¢ nieodzowna.

W procesie pomocy rodzinie w zalobie psycholog bierze pod uwage
szereg czynnikow, migdzy innymi:

— fakt, kim byla osoba zmarla dla czlonka rodziny (rodzicem, wspoimal-
zonkiem, dzieckiem etc). W szczegolnosdci gdy rodzina jest poruszona
$miercig swojego jedynego dziecka pomoc jest niezwykle trudna;

— sile wigzi emocjonalnej, jaka taczyla osobe osierocong ze zmartym;

— indywidualne cechy osoby osieroconej, takie jak np. umiejetnosc ra-
dzenia sobie w trudnych sytuacjach, posiadanie zainteresowan, sposob,
w jaki nastapita §mierc¢ osoby bliskiej (wypadek, $mier¢ nagla, badz tez
na skutek dlugotrwalej smiertelnej choroby przewleklej);

— sytuacja panujgca w rodzinie oraz jako$¢ kontaktéw interpersonalnych
migdzy poszczegdlnymi czlonkami

— bycie obecnym w momencie $mierci i mozliwo$¢ pozegnania z odcho-
dzacym;

— sposob traktowania zjawiska §mierci.
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Bardzo wazna cz¢scia pomocy hospicyjnej jest wspieranie rodzicow,
a nawet calych rodzin, ktére w zaden sposob nie potrafig same sobie pora-
dzi¢ w trudnej sytuaciji.
Do nich psycholog kieruje rézne rodzaje pomocy: [por. Pecyna, s.90]
wspieranie psychoemocjonalne,
wspieranie opiekunczo-wychowawcze.
wspieranie socjalno-ustugowe,

NS

wspieranie rehabilitacyjne,

Wspieranie psychoemocjonalne potrzebne jest rodzinie w okresie
kryzysu psychicznego, w stanach depresyjnych. Wsparcie otrzymywane jest
tutaj w pierwszej kolejnosci od oséb najblizszych, specjalistow i innych ro-
dzicéw dzieci chorych. Rodzice dzieci chorych nie czuja si¢ osamotnieni,
moga dzieli¢ si¢ swoimi przezyciami i niepokojami z innymi, natomiast po-
moc ze strony specjalistéw pomaga im w otwarciu si¢ na innych, udzielaniu
dalszej pomocy, nawiazywaniu kontaktow, budowaniu wiezi.

Wspieranie opiekunczo-wychowawcze potrzebne jest tym rodzicom,
ktoérzy nie potrafia poradzi¢ sobie z opieka i wychowaniem dzieci. Dlatego
tez rodzicom tym potrzebny jest instruktaz dotyczacy czynnosci pielegna-
cyjnych, obstugi leczniczej, organizacji trybu zycia dziecka.

Wspieranie socjalno-ustugowe potrzebne jest rodzicom bedacym
w zlej sytuaciji materialnej. Rodzice w ramach tej pomocy otrzymuja wspar-
cie finansowe na cele takie, jak oplaty za turnusy rehabilitacyjne, zakup dla
dziecka urzadzen i pomocy rehabilitacyjnych, zaopatrzenia ortopedyczne-
go i tym podobnie.

Wspieranie rehabilitacyjne potrzebne jest przede wszystkim rodzicom
dzieci chorych przewlekle i z dysfunkcja narzadéw ruchu. Obejmuje ono
udzielanie im réznego rodzaju pomocy w zakresie zapewnienia dziecku
wlasciwej rehabilitacji. Pomoc ta moze mie¢ rowniez charakter doksztalca-
nia rodzicoéw, uczenia ich metod usprawniania dziecka, pomocy w zaopa-
trzeniu dziecka we wlasciwy sprzet rehabilitacyjny. Rodzice uzyskuja w ten
sposob zdolnosci 1 kompetencie, ktore sa niezbedne w opiece, wychowaniu
1 rehabilitacji dziecka.

Mowi sig, ze pomoc ze strony psychologa powinna wystapi¢ szczegol-
nie w momencie, gdy zaloba ma przebieg patologiczny, to znaczy kiedy
nastapito zablokowanie, opdznienie lub przerwanie reakcji zaloby, co daje
w rezultacie przedluzenie czasu wystepowania intensywnych negatywnych
uczud, trudnosci w odnalezieniu si¢ w nowej sytuacji, dezorganizacja za-
chowania i poczucie wyobcowania.
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Ogodlnie jest to pomoc pacjentowi w przejsciu przez wszystkie etapy pro-
cesu umierania az do stadium akceptacji $mierci. Psycholog, ktéry pracuje
z chora umierajaca osoba i jego rodzing, oprocz profesjonalizmu powinien
posiadac cechy osobowosciowe charakterystyczne dla osobowosci w pelni
dojrzalej, dojrzalg postawe religijng, §$wiadomos¢ sensu i celu swego zycia,
przemyslany stosunek do wlasnej Smierci, umiejetnos¢ radzenia sobie z lg-
kiem przed §miercia. Niezbedna jest takze wrazliwo$¢ na cierpienie, jak tez
tatwos¢ wchodzenia w kontakt psychiczny i fizyczny z inng osoba

W t6dzkich hospicjach réwnolegle z pomoca nakierowang bezposred-
nio na rodzing udzielana jest rowniez pomoc pedagogiczna skierowana
do dziecka, ktorej rola oprocz podstawowej opieki, jest zapewnienie i udo-
stepnienie malemu pacjentowi jak najlepszych warunkéw prawidlowego
rozwoju.

Dziecko skazane na dlugotrwaly pobyt w szpitalu czuje si¢ samotne,
odczuwa potworny lgk, co powoduje dluzsze gojenie si¢ ran oraz wydtuze-
nie okresu regeneracji po czgsto bardzo bolesnych zabiegach. Rozwijanie
zainteresowan, zaciekawienl, przesunigcie cigzaru z cierpienia na tworcza
w miar¢ mozliwosci aktywnos¢ dziecka jest istota kontaktow pedagoga
z chorym terminalnie malym pacjentem, a takze jego rodzing. Bowiem
pedagog pomaga takze samym rodzicom zobaczy¢ w nowej sytuacji moz-
liwosci dziecka i jego potencja oraz potrzeby rozwojowe, ktore w miare
mozliwosci w tej trudnej sytuacji nalezy realizowa¢ [Maciarz, s. 69].

Istotnym elementem opieki paliatywnej jest wsparcie duchowe, kto-
rego w gléwnej mierze udziela ksigdz. Ksiadz pelni rol¢ powiernika, niesie
cieplo 1 zyczliwos§¢ umierajacemu 1 jego rodzinie, zaspokaja ich potrzeby,
zapewnia poczucie bezpieczenistwa. Kaptan dba o dobre samopoczucie pa-
cjenta oraz jego bliskich, koncentruje si¢ na kwestiach postugi religijnej
opartych na udzielaniu sakramentéw i odprawianiu mszy $w., udziela ostat-
niego namaszczenia, wspiera rodzing po $mierci dziecka. Duchowny poza
tym rozmawiajac z rodzicami lub dzie¢mi, stara si¢ ztagodzi¢ ich napigcia,
doda¢ im otuchy, wiary; waznym elementem postugi duszpasterskiej jest
réwniez wyzwalanie nadziei i optymizmu. Ksiadz, wspolpracujac z psycho-
logiem, pedagogiem i zespolem lekarskim, uczestniczy w zyciu hospicjum.

Pomoc, ktérej udzielaja opisane przeze mnie osoby, jest nieoceniona
i niezastapiona ze wzgledu na doniostos¢ i odpowiedzialnos¢ czynéw maja-
cych na celu podtrzymywanie ludzkiego zycia, w celu zapewnienia jak naj-
lepszego bytu w terminalnej fazie choroby. Waznym elementem w udzie-
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laniu pomocy jest to, aby osoba pomagajaca byla stanowcza, cierpliwa,
opickuncza, aby okazywala szacunek choremu, przynosita ulge w cierpie-
niach, dawala nadzieja, organizowala czas i stosowala terapi¢ pozwalajac
pacjentowi przetrwac trudny okres choroby i mimo wszelkich ograniczen
odnalez¢ rados¢ zycia.

Zakonczenie

Nic tak nie wprawia w nastroj smutku i przygnebienia, jak widok dziecka
przykutego do 16zka, ktére stato si¢ calym jego §wiatem. Kazdy dzien,
kazda chwila jest ustawiczna walka o zycie. Dziecku w trakcie $miertelnej
choroby i trwajacej uporczywej terapii los zabral beztroskie, radosne dzie-
cinstwo, a podarowal strach, Igk i cierpienie. Choroba, rujnujac zdrowie
dziecka bedace podstawa jego rozwoju i osigganej dojrzalosci, utrudnia
zaspokojenie potrzeb psychicznych i naraza na wiele sytuacji trudnych.
Schorzenie dziecka nie dotyka tylko jego samego, ale takze jego najbliz-
szych, tak wigc jest problemem wielu osob. Jest to wydarzenie z kategorii
traumatycznych, zaburzajace zycie rodzinne, wymaga zatem mobilizacji,
podjecia wysitku, a przede wszystkim jest zrédlem wielu cierpien wywolu-
jacym w najblizszym otoczeniu zmiany. Rodzice zyja w ciaglym leku, czy
ich dziecko dozyje nastepnego dnia, cierpia w momencie gdy widza zdro-
we, radosne inne dzieci, nieustannie zadaja pytanie, dlaczego to wlasnie
nas spotkalo. Widok chorego dziecka, ktére caly czas musi leze¢ w 16zku,
przyjmujacego stale leki, ktéremu wykonuje si¢ co chwile bolesne zabiegi
1 ktore zyje dzigki wspomaganiu respiratora, jest zrodlem ciaglego leku
1 niewytlumaczalnego bolu najblizszych. Rodzicom trudno jest snu¢ plany
na przyszlos$¢, mie¢ marzenia w zwigzku z dzieckiem w momencie gdy nie-
uleczalna choroba odbiera z kazda chwila cien nadziei na jego zycie.

Dlatego tez wsparcie hospicyjnych specjalistow w tej trudnej drodze
dziecka i jego najblizszych ku niewiadomemu, jest nie do przecenienia.

W pracy z dzie¢mi w t6dzkiej opiece paliatywnej najczesciej stosuje si¢
metody terapeutyczne, m.in: leczenie objawowe, fizykalne metody leczenia,
rehabilitacje. Dzieci chore w wigkszosci leza w 16zku, dlatego niezmiernie
wazny wplyw na psychike i samopoczucie dziecka ma muzyka. Duzym po-
wodzeniem ciesza si¢ wigc ¢wiczenia wykonywane z dzieckiem przy uspo-
kajajacej muzyce w tle. Duzg rado$¢ sprawiaja bardziej sprawnym dzieciom
zajecia plastyczne, gry, uczestniczenie w zabawach. Wazna czescia w pracy
z dzieckiem jest tez to, aby do niego moéwic, usmiechac sie cze¢sto; komuni-
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kacja niewerbalna (gesty, trzymanie za r¢ke) jest czesto jedynym mozliwym
sposobem na nawigzanie kontaktu z dzieckiem.

W pracy z rodzicami najbardziej potrzebna jest pomoc ze strony psy-
chologa. Rodzice czg¢sto nie wytrzymujg napigcia spowodowanego choroba
dziecka. Dlatego zdarza sig, ze np. jedno z rodzicow wpada w alkoholizm
lub rzuca si¢ w wir pracy, aby jak najmniej czasu przebywac¢ w domu. Jest
to wigc jednoczesnie przezycie bardzo trudne i bywa, ze zbyt bolesne fi-
zycznie i psychicznie, powodujace czasem wycofanie si¢ rodziny z opieki
nad malym pacjentem. Wowczas niezmiernie istotng rol¢ moze odegraé
zespol 0sob opiekujacych si¢ terminalnie chorym, stuzacy wsparciem nie
tylko medycznym, ale takze psychologicznym. I taka wlasnie pomoc $wiad-
czq rodzinom obydwie f6dzkie placowki hospicyjne. Pomagaja rodzinom
pogodzi¢ si¢ z faktem emocjonalnie nie do przyjecia, z odej$ciem dziecka,
uznajac, iz towarzyszenie $miertelnie choremu w jego ostatnich chwilach
zycia moze by¢ szczegblnym doswiadczeniem, dajacym okazje do przezy-
cia bliskosci z drugim czlowiekiem, zwlaszcza w wymiarze emocjonalnym
i duchowym.

Pod wplywem wlasnego rozwoju, ludzkos¢ dokonala istotnego prze-
wrotu w hierarchii wartosci spotecznych. Dzi$ cywilizacja widzi potrze-
be¢ szacunku dla blizniego i1 uznania czlowieka za wartos¢ absolutng bez
wzgledu na jego stabosci, przypadlosci czy polozenie spoleczne. Pojawila
si¢ wigc takze koniecznos$¢ pochylenia nad chorobag i jej ostatecznym skut-
kiem — $miercia, takze gdy mamy do czynienia z nielogiczna egzystencjal-
nie i odrzucang emocjonalnie sytuacja — odejsciem dziecka.
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