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STRESZCZENIE Istotą pracy socjalnej jest troska o drugiego człowieka, 
jego dobro, wsparcie i pomoc w rozwiązywaniu życiowych proble-
mów. Charakter niesienia pomocy jest jednak uzależniony od przy-
jętej przez daną grupę społeczną perspektywy pomagania, a co za 
tym idzie – uruchomienia zintegrowanego systemu wraz z jego infra-
strukturą, kadrą zawodową oraz kanonem uprawnień i przywilejów. 
W polu pracy socjalnej z dzieckiem terminalnie chorym coraz częś-
ciej wykorzystywane jest podejście umacniania (empowerment). 
Jego dopełnienie stanowią dwie koncepcje: resilience, ułatwiająca 
zrozumienie mechanizmów pozytywnej adaptacji małego pacjenta 
i jego opiekunów w obliczu choroby, oraz dezintegracji pozytyw-
nej, nastawionej na usankcjonowanie uprawnień i przywilejów dla 
tej grupy społecznej (chory terminalnie pacjent i jego opiekunowie), 
która ze względu na swoją sytuację osobistą ma ograniczone moż-
liwości doświadczania pełni życia. Wymienione podejścia mogą 
być przydatne w budowaniu relacji terapeutyczno-pomocowej 
z dzieckiem w opiece hospicyjnej. Niemniej jednak ich stosowanie 
w praktyce pracy socjalnej wymaga od profesjonalistów uważno-
ści oraz umiejętnego zaangażowania samego dziecka w proces 
zmiany ukierunkowanej na poprawę jakości życia jego i opiekunów. 

Katarzyna Ornacka
Uniwersytet Jagielloński

Elżbieta Mirewska
Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie

O architekturze umacniania  
w opiece hospicyjnej nad dzieckiem  
jako wyzwaniu dla pracy socjalnej

SŁOWA KLUCZOWE 
umacnianie 
(empowerment), dzieci, 
opieka hospicyjna, 
personalistyczna 
praca socjalna, 
koncepcja resilience, 
dezintegracja 
pozytywna

DOI: 10.18276/os.2017.4-03



38 / KATARZyNA ORNACKA, ELŻBIETA MIREWSKA / O ARCHITEKTURZE UMACNIANIA W OPIECE HOSPICyJNEJ…

W niniejszym opracowaniu autorki skupiają się na roli, jaką w systemie wsparcia dzieci termi-
nalnie chorych pełni podejście umacniające. W swoich rozważaniach prezentują wypracowany 
przez siebie model architektury umacniania, którego kluczowe filary tworzą fundament w pracy 
socjalnej z osobą wymagającą wsparcia i pomocy. Filary te dla profesjonalistów zajmujących się 
kliniczną pracą socjalną mogą stanowić źródło namysłu w ich codziennych działaniach.

Wprowadzenie

Praca socjalna jest zawsze realizowana w przestrzeni międzyludzkiej – wśród ludzi dzia-
łających w polu wzajemnych relacji. Jej działania ukierunkowane są na zrozumienie dyna-
miki funkcjonowania i zmieniania się jednostek – dojrzewania w procesie zmian oraz na to, 
w jaki sposób jednostki podtrzymują życie społeczne. Praca ta wymaga od profesjonali-
stów dodatkowej kompetencji – uważności, która pozwala „zobaczyć” efekty działań jed-
nostek znajdujących się w trudnej sytuacji życiowej i skupionych wokół pola (ws)pomaga-
nia. W procesie pomocowym splatają się indywidualne losy jednostek ze społecznym kon-
tekstem ich funkcjonowania, stąd kluczowe znaczenie ma zintegrowane i skoordynowane 
połączenie tych perspektyw. W tym układzie dostrzec można wielowymiarowość sprzęże-
nia zwrotnego. Jednostka czerpie bogactwo wartości ze środowiska, w którym funkcjonu-
je, i jednocześnie sama wnosi do środowiska (bliższego czy dalszego) to, co może ją sty-
mulować do dalszego rozwoju1.

Świadczenie opieki to wymagające zadanie, zwłaszcza gdy odnosi się do małego czło-
wieka, który niesie ze sobą bagaż doświadczeń związanych z trudnym procesem zdro-
wienia, chorowania, a często również odchodzenia. Znaczącego wymiaru nabiera tu re-
lacja terminalnie chorego dziecka z dorosłymi (rodzicami, opiekunami, profesjonalistami) 
świadomymi postępujących etapów rozwoju choroby i nieuchronnego, szybkiego odejścia 
dziecka na drugą stronę granicy życia. Zakończeniu ulega leczenie przyczynowe, najczęś-
ciej powiązane z chorobą nowotworową lub przewlekłą. Wdrożony zostaje system opie-
ki paliatywno-hospicyjnej realizowany na bazie opieki domowej. W rezultacie uruchomiony 
zostaje system zintegrowanej opieki i współpracy wielu specjalistów i wolontariuszy pracu-
jących w domu małego pacjenta. Działania interdyscyplinarnego zespołu w tej formie opieki 
nastawione są na wzmacnianie pacjenta i domowników w utrzymaniu najwyższego pozio-
mu jakości życia, jaki w danym momencie jest możliwy. Oprócz działań medycznych, pie-
lęgniarskich i wspierających wchodzą tu profesjonalne zachowania specjalistów, budują-
ce relacje z dzieckiem i jego rodzeństwem oraz z dorosłymi opiekunami. Mają one na celu 
przygotowanie małego pacjenta i jego najbliższych na trudny moment odchodzenia i nie-
uchronność śmierci. Znaczącego wymiaru nabiera podmiotowość, będąca fundamentem 
w budowaniu relacji. Wiąże się ona ściśle z wartością osoby ludzkiej, godnością osoby i jej 
prawem do szacunku, a także jej prawem do wolności i samostanowienia, zwłaszcza gdy 
osoba ta – dziecko terminalnie chore – zbliża się do kresu życia. Podmiotowość wiąże się 
również z poczuciem indywidualnego sprawstwa oraz poczuciem wpływu – świadomego 
i możliwie skutecznego oddziaływania na wybranych poziomach życia osobistego i spo-
łecznego (w tym doświadczania choroby i umierania).

1 Wielu opiekunów osób chorych i zależnych od dawna potwierdza tezę, iż niepełnosprawni, przewlekle chorzy ludzie 
uczą ich cierpliwości, pokory, miłości; stymulują ich do innowacyjnych rozwiązań w zakresie sprawowania bezpośredniej 
opieki czy rozwiązań prawnych, organizacyjnych itp.
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W procesie rozwoju choroby dziecko zachowuje prawo do zaspokajania potrzeb nie tyl-
ko związanych z wiekiem, lecz także tych specyficznych potrzeb opiekuńczych wynikają-
cych z sytuacji chorobowej. Dla małego terminalnie chorego dziecka dużego znaczenia na-
bierają te działania, które odnoszą się do radości życia. Z reguły nie uruchamiają one pro-
cesu zdrowienia, ale poprawiają komfort dnia codziennego. Obok pytań o sens choroby 
pojawiają się pytania o sens życia. Choroba może się przeplatać z gotowością do podąża-
nia za marzeniami i ich realizacją. Postępujący stan chorobowy nie musi być biernym eta-
pem oczekiwania na odejście. Może być wzbogacony o różnorodne, ciekawe i atrakcyjne 
doświadczenia, które mały pacjent jest w stanie przyjąć. Dobrze to wiedzą wolontariusze 
z Fundacji Mam Marzenie czy z Małopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Ich społeczna misja 
nastawiona jest na niesienie radości, szczęścia, pogody i spokoju ducha, zadowolenia, od-
czuwania przyjemności z drobnych rzeczy, wprawiania w dobry nastrój i humor, dawania 
nadziei i wiary na lepsze jutro dla wszystkich dotkniętych procesem choroby. W tym zakre-
sie podmiotowość i indywidualizm wzajemnie się przenikają.

Bez wątpienia dziecko stanowi wartość bezwarunkową. Jego problemy i potrzeby powin-
ny mieć dla dorosłych znaczenie priorytetowe. Nie można traktować dziecka jako przed-
miot, w sposób instrumentalny, ponieważ ma ono niezbywalne prawa, które tkwią w natu-
rze ludzkiej – jest podmiotem (Ruba, 1993; Bilicki, 2000). Dziecko nie może zaspokajać na-
szych potrzeb, aspiracji, zachcianek, apetytów na bycie rodzicem. Bycie dzieckiem jest za-
tem wartością samą w sobie, wiąże się z procesem (jak również z potrzebą) wychowania 
oraz stawania się sobą przez uczestnictwo w relacjach osobowych z innymi. Nie jest istot-
ne to, czy mały człowiek jest uzdolniony, inteligentny, piękny i zdrowy, czy dotyka go niepeł-
nosprawność, czy choroba. Dla dorosłego dziecko często stanowi wartość określaną jako 
największy skarb, który dała mu natura, ze wszystkimi prawami, jakie przynależą dorosłej 
osobie. Jednocześnie warto przypomnieć, że człowiek jest aktywnym podmiotem w życiu 
społecznym. Ma nie tylko wrodzoną potrzebę aktywności2, lecz również realny wpływ na 
swoje życie i otoczenie. Jest podatny na wpływy środowiska, jednak dzięki swojej podmio-
towości i indywidualności nie musi ulegać im mechanicznie, ma prawo dokonywania włas-
nych wyborów. W praktyce oznacza to wolę walki z chorobą, sposób bycia w chorobie, for-
mułę pożegnania się z bliskimi i ze światem. W sytuacjach trudnych – zmniejszonej bądź 
ograniczonej aktywności będącej skutkiem choroby – wyzwaniem dla profesjonalisty jest 
rozbudzenie i podtrzymanie w osobie woli działania.

W przestrzeni działania społecznego taka możliwość pracy profesjonalistów i wolontariu-
szy nad relacją skupioną wokół odbudowywania poczucia sensu u nieuleczalnie chorego 
dziecka pojawia się w kontekście założeń koncepcji umacniania. Z tego też powodu zasad-
niczym celem refleksji autorek będą pytania o to, jaką rolę w systemie wsparcia dzieci ter-
minalnie chorych pełni podejście umacniające oraz jakie filary współtworzą tzw. architektu-
rę umacniania w opiece hospicyjnej nad dzieckiem.

2 Zgodnie z podstawowymi ustaleniami antropologii filozoficznej i właściwego rozumienia „filozofii” umocnienia działanie 
nie jest obowiązkiem, gdyż jest istotą życia. Karol Wojtyła akcentuje w tym wypadku działanie, a zwłaszcza jego kluczo-
wy element – uczestnictwo w życiu wspólnoty. Umocnienie ma rozbudzić, ale nie oznacza to kształtowania, ponieważ to 
osoba jako podmiot ma kształtować swoje życie.
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Znaczenie umacniania3 w pracy socjalnej

Kluczowym pojęciem we współczesnej pracy socjalnej jest zmiana ukierunkowana na po-
moc w rozwiązywaniu problemów, jakie powstały w relacjach między ludźmi, oraz nasta-
wiona na umacnianie i wyzwalanie ludzi z tych sytuacji – wszystko po to, aby odzyskali oni 
satysfakcjonujący poziom życia i prawo do bycia sprawczym podmiotem działania (zob. 
Bartlett, 2003; International Federation of Social Workers, 2014). W ciągu ostatnich kilku-
dziesięciu lat zbudowano wiele modeli i podejść w pracy socjalnej z dzieckiem, jednak jak 
dotąd w literaturze niewiele można znaleźć na temat takiego działania w sytuacji choro-
by i zdrowienia. Warto zatem zwrócić uwagę na podejście umacniania, któremu w powyż-
szej definicji pracy socjalnej przyznano ważne miejsce i które coraz częściej jest stosowane 
przez profesjonalistów w odniesieniu do różnych podmiotów w sytuacji pomocy.

Zagadnienie umacniania jest różnie definiowane w literaturze polskiej i zagranicznej. Do-
datkowa trudność odzwierciedlona jest w tłumaczeniu terminu empowerment jako: umoc-
nienie, umacnianie, wzmocnienie, uprawomocnienie (Szmagalski, 1996; Frysztacki, 2009; 
Krzyszkowski, 2011), upełnomocnienie (Trawkowska, 2013; Gulczyńska, 2014), upodmio-
towienie – umocnienie (Frieske, 2012). Każde z tych określeń zwraca uwagę na inny aspekt 
zagadnienia. Umacnianie jest zarówno procesem, jak i rezultatem, czyli stanem ostatecz-
nym, oznaczającym uzyskanie siły (mocy), która sprawia, że osoby, grupy, instytucje lub 
społeczności mogą walczyć o wzmocnienie. Jako proces umacnianie oznacza ułatwie-
nie, umożliwianie i/lub promowanie zdolności do optymalnego oraz kompetentnego funk-
cjonowania. Jest wzmacnianiem do obrony, do samodzielnego zabiegania o swoje potrze-
by, siły jednostek w trudnej sytuacji, zwłaszcza podmiotów słabych, społecznie bądź eko-
nomicznie niewydolnych, upośledzonych czy też krzywdzonych przez innych lub system. 
Ważne jest również odróżnienie tego, w jakim stopniu umacnianie dotyczy jednostki, jej ro-
dziny i naturalnego środowiska, a w jakim profesjonalisty oraz instytucji, którą reprezentu-
je osoba w sytuacji pomocy.

Umacnianie jako proces prowadzi do odzyskania przez jednostki, grupy i społeczności 
możliwości „mówienia własnym głosem” i kontroli nad własnym życiem (Rappaport, 1985, 
s. 17). W praktyce pracy socjalnej oznacza tworzenie warunków umożliwiających ludziom 
odzyskiwanie wiary we własne siły i uczestnictwo w decyzjach i działaniach, które ich bez-
pośrednio dotyczą (Saleebey, 1992, s. 8). W podejściu nastawionym na wzmacnianie kom-
petencji i upodmiotowienie podstawą do działania jest rozpoznanie i mobilizowanie zaso-
bów tkwiących w społecznościach (jednostkach, grupach, rodzinach) i zachęcanie ich do 
samodzielnego poszukiwania sposobów radzenia sobie z trudnościami (Maluccio, 1979; 
de Shazer i in., 1986; Wódz, Kowalczyk, 2014, s. 17).

Kazimierz Frieske (2012, s. 116), który analizuje zagadnienie umacniania w programach 
socjalnych, stwierdza, że zawsze mamy do czynienia z podmiotowością wspieraną – je-
śli wycofujemy wsparcie, sytuacja wraca do stanu pierwotnego. Mając na względzie tego 
rodzaju zagrożenie, duże znaczenie ma proces nabywania kompetencji przez profesjo-
nalistów wspierających umacnianie osób w sytuacji pomocowej. Przede wszystkim cho-
dzi o odkrywanie zasobów i potencjałów w ludziach, szacunek i uznanie dla odmiennych 
stylów życia, komunikację interpersonalną (aktywne słuchanie, odzwierciedlenie uczuć, 
empatia), otwartość na drugą osobę i jej rodzinę, kreatywność w pomaganiu, świadome 

3 Angielski wyraz empowerment to pojęcie wieloznaczne, które tłumaczone jest na język polski w zależności od konteks-
tu i stosowane wobec grup defaworyzowanych, pozbawionych władzy, niektórych praw, przywilejów, uprawnień, które 
zajmują niższą pozycję w strukturze społecznej. W niniejszym artykule stosowane będzie pojęcie umacniania.
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wyznaczanie granic, w tym również pomagania, analizę układu sił i pomoc w jej zastoso-
waniu oraz autorefleksję nad własną rolą w procesie pomagania.

Umacnianie można analizować w odniesieniu do trzech poziomów: społeczeństwa jako 
całości (skupia się wówczas na zwiększeniu uczestnictwa obywateli w demokratycznym 
sprawowaniu władzy), społeczności i grup (akcentuje proces wzajemnych oddziaływań 
tychże na poprawę ich miejsca w układzie wpływów w środowisku) oraz jednostki (odno-
si się do rozwijania indywidualnego poczucia kontroli i wpływu na środowisko; Szmagalski, 
1996; Dubois, Krogsrud Miley, 1999; Marynowicz-Hetka, 2007). Proces umacniania można 
także opisać przy pomocy dwubiegunowego kontinuum – od dodawania otuchy i wzmac-
niania wewnętrznych sił do pokonywania zewnętrznych ograniczeń, uwarunkowań, by za-
pewnić możliwie szerokie uczestnictwo zarówno w kierowaniu własnymi losami, jak i wpły-
waniu na zmiany społeczne (Askheim, 2003). W takim znaczeniu umacnianie – jako przeci-
wieństwo bezsilności – występuje w dwu wymiarach: indywidualnym i strukturalnym, któ-
re nie tylko łączą się ze sobą, lecz również wzajemnie na siebie zachodzą (Gawęcka, 2004). 
W wymiarze indywidualnym umacnianie odnosi się do działań i procesów, dzięki którym 
jednostka zwiększa kontrolę nad własnym życiem, buduje wiarę w siebie i w swoje możli-
wości. Jednocześnie ukierunkowuje się na nową wiedzę, wzmacnia społeczne oraz perso-
nalne kompetencje i umiejętności. W procesie umacniania zostają uruchomione mechani-
zmy do walki z poczuciem zewnątrzsterowności, które przy wsparciu innych wydobywają 
jednostkę z syndromu wyuczonej bezradności. Wyzwolone przez jednostkę mechanizmy 
radzenia sobie z bezradnością, takie jak modelowanie zachowań, radzenie sobie ze stre-
sem, stosowanie metod uczenia przy wykorzystaniu małych kroków oraz zmiany przeko-
nań, mogą odbudować i rozbudować jej potencjał. W nim są zawarte indywidualne zasoby 
jednostki niezbędne do usamodzielnienia i sprawniejszego funkcjonowania. W sytuacji uwi-
kłania rodziny w proces chorobowy i proces umierania wzmacnianie indywidualnego po-
tencjału chorego terminalnie dziecka i jego rodziny daje lepszą szansę na przejście przez 
trudny czas odchodzenia.

W wymiarze strukturalnym natomiast umacnianie dotyczy struktur społecznych, barier 
i relacji wpływów, które podtrzymują zróżnicowanie społeczne i obniżają szanse na przeję-
cie kontroli nad własnym życiem. W praktyce chodzi o to, aby grupy pozbawione możliwo-
ści sprawczych wydobyły się z tego stanu, a następnie odbudowały swój status społeczny 
jako kompetentni i równouprawnieni obywatele (Askheim, 2003).

Dla terminalnie chorego dziecka, jego bycia w chorobie, zwłaszcza onkologicznej, ogrom-
ne znaczenie ma system wsparcia środowiskowego. Tam, gdzie zawodzą działania opieki 
ambulatoryjnej i szpitalnej, wsparcia należy szukać w opiece paliatywno-hospicyjnej spra-
wowanej bezpośrednio w domu. To strukturalne rozwiązanie oparte na systemie wizyt do-
mowych interdyscyplinarnego zespołu (lekarz onkolog, pielęgniarka onkologiczna, rehabi-
litant, psycholog, wolontariusz, a czasami i kapelan) łagodzi skutki bólu i choroby, ponie-
waż pacjent przebywa w domu, w bezpiecznym środowisku, wśród bliskich mu osób oraz 
ważnych dla niego przedmiotów. Nieuleczalnie chore dziecko wymaga całodobowej opieki 
i wsparcia, które z czasem dla opiekunów stają się wyczerpujące, dlatego też uzasadnio-
nym rozwiązaniem uzupełniającym zasadniczą opiekę domową nad dzieckiem niesamo-
dzielnym jest opieka wyręczająca. Podejmuje się ją w celu odbudowania więzi rodzinnych 
i zapewnienia najbliższym przestrzeni do wypoczynku, skupienia się na zdrowych człon-
kach rodziny. Pozwala na czasowe odciążenie od czynności świadczenia bezpośredniej, 
całodobowej opieki nad chorym nieuleczalnie dzieckiem poprzez umieszczenie małego 
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pacjenta w stacjonarnym ośrodku hospicyjnym. Bez względu na kondycję psychofizyczną 
opiekunów chorującego dziecka w sytuacji mocnego zaostrzenia procesu chorobowego 
wskazana jest opieka w stacjonarnym hospicjum. Takie instytucjonalne rozwiązania nie są 
jednak powszechne. Wielu rodziców terminalnie chorych dzieci ma ograniczony dostęp do 
wsparcia środowiskowego. Czasami w osamotnieniu walczą ze skutkami uwikłania w pro-
cesy chorobowe w swojej rodzinie. W tym przypadku zasada upodmiotowienia, upełno-
mocnienia nie zawsze bywa przestrzegana.

Podejście umacniania wiąże się ze zwiększeniem zakresu wpływu, jaki należy zbudo-
wać w środowisku, aby jednostka otrzymała wsparcie, bardziej zaangażowała się w pro-
ces zmiany rzeczywistości i łatwiej połączyła się z innymi jednostkami, grupami czy szer-
szymi społecznościami na rzecz dobra wspólnotowego. Łączy się ono z pracą socjalną 
opartą na zasobach, ponieważ bardzo dobrze identyfikuje problemy i potrzeby pojedyn-
czych członków rodziny, jak i rodziny jako całości. W sytuacji choroby, zwłaszcza terminal-
nej, dużego znaczenia nabiera to, co rodzina posiada w sposób naturalny4. Izabela Kra-
siejko (2010, s. 59 i n.) przedstawia katalog zasobów indywidualnych i środowiskowych. Te 
pierwsze sprecyzowane zostały jako zasoby fizyczne (m.in. zdrowie, atrakcyjność fizyczna), 
psychologiczne (m.in. zdolności intelektualne), kulturowe i symboliczne (m.in. wiedza zawo-
dowa, poglądy religijne, polityczne). Listę tę zamykają zasoby w kryzysach życiowych i sy-
tuacjach stresowych. Do zasobów środowiskowych natomiast zaliczono zasoby socjalne 
(relacje z innymi, sieć wsparcia społecznego), gospodarcze (praca, wynagrodzenie, status 
społeczny), środowiskowe (jakość pracy, jakość zamieszkania, jakość środowiska życia) 
oraz usługi profesjonalne (dostęp do usług zabezpieczenia społecznego, poradnictwa, te-
rapii, medycyny, profilaktyki). Uruchomienie indywidualnych zasobów każdego członka ro-
dziny, w tym terminalnie chorego dziecka, oraz zasobów całej rodziny jako systemu, a tak-
że wykorzystanie dostępu rodziny do wszelkich zasobów istniejących w środowisku prze-
sądza o sposobie radzenia sobie z procesem chorobowym. Jeśli rodzina nie ma wspar-
cia, niewystarczające jest jej „osieciowanie” instytucjonalne lub też gdy jest osamotniona 
w walce z chorobą, to następuje osłabienie jej podstawowych funkcji. Podmiotowość cho-
rego dziecka zostaje ograniczona, prawa jemu przynależne nie są respektowane, a prawo 
do godnego odejścia podważone.

W praktyce pracy socjalnej umacnianie wiąże się również z koncepcją resilience5, która 
jest wykorzystana we wspominanym powyżej podejściu opartym na zasobach. Koncepcja 
ta wyjaśnia mechanizmy pozytywnej adaptacji jednostek w nieprzystających warunkach 
życia, tzw. fenomen dobrego przystosowania. Sprężystość nie jest statycznym zbiorem 
cech, lecz procesem rozwojowym, dzięki któremu rodzina może wytworzyć reakcje adap-
tacyjne na stres po analizie spójnego pozytywnego systemu przekonań i wartości, proce-
sów organizacyjnych rodziny oraz rodzinnych procesów komunikacyjnych, które tworzą kli-
mat wzajemnego zaufania i otwartej ekspresji między członkami tej rodziny (Ciczkowska-

-Giedziun, 2011, s. 214; Ornacka, 2013).
Pracując z rodziną dziecka terminalnie chorego i opierając się na koncepcji resilience, 

profesjonalista odwołuje się do zdolności pozytywnej adaptacji poprzez poszukiwanie 

4 Umacnianie jest ważne zarówno w wymiarze jednostkowym (dziecko terminalnie chore), jak też społecznym (rodzina 
dziecka, naturalne otoczenie dziecka) i wymaga subsydiarnego zaangażowania ze strony profesjonalistów i wolontariu-
szy. Z jednej strony, jako społeczeństwo jesteśmy odpowiedzialni za udzielanie komplementarnego wsparcia tak indywi-
dualnym osobom, jak też grupom społecznym. Z drugiej natomiast nie wolno interweniować (czy ingerować) tam, gdzie 
osoba lub tworzone przez nią grupy społeczne są zdolne do samodzielnego rozwiązywania swoich problemów.
5 Oznacza sprężystość (springiness), elastyczność (flexibility), plastyczność (plasticity), zdolność odkształcania (pliability).
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i wzmacnianie tych procesów interakcji, które pozwalają rodzinie przetrwać trudne, kry-
zysowe sytuacje. Punktem skupienia są wyzwania oraz zaangażowanie w rodzinę jako 
wspólnotę połączoną siecią wzajemnych relacji, która dzięki wspólnemu wysiłkowi może 
przetrwać, a regeneracja i wzmocnienie mogą się pojawić nawet w szczególnie trudnych 
momentach. Poszukiwanie zasobów rodziny, otwieranie możliwości rozwojowych i zdolno-
ści adaptacyjnych stanowi wyzwanie tak dla pracownika socjalnego, jak i dla wszystkich 
członków rodziny. Wszystko jednak po to, aby zmobilizować system rodzinny do bardziej 
świadomego działania i w konsekwencji przezwyciężenia trudnej sytuacji (Compton, Gala-
way, Cournoyer, 2005; Goldenberg, Goldenberg, 2006, s. 9–12).

W scalaniu koncepcji umacniania i resilience może też pomóc koncepcja dezintegracji 
pozytywnej, zakładająca społeczne wsparcie grup defaworyzowanych, które ze względu 
na utrudnioną sytuację osobistą/życiową nie są w stanie samodzielnie doświadczać rado-
ści i pełni życia. Dla tych osób system państwowy wprowadza pewne ułatwienia, upraw-
nienia, przywileje wzmacniające ich pozycję życiową, np. karty parkingowe dla niepełno-
sprawnych, pakiet onkologiczny przyspieszający diagnostykę i leczenie osób z chorobą 
nowotworową, świadczenia opiekuńcze itp.

Przywoływane koncepcje wzajemnie się przenikają, a zakres ich wykorzystania uwa-
runkowany jest stopniem niezaspokojenia potrzeb oraz złożonością problemów, jakich do-
świadczają osoby znajdujące się w sytuacji wymagającej wsparcia.

Proces umacniania dziecka i jego przejawy

Umacnianie kładzie nacisk na traktowanie małego człowieka jako partnera w relacji z doro-
słym. Partnerstwo, podobnie jak podmiotowość, może przybierać rozmaite formy i zakres(y). 
W każdym przypadku chodzi o szanowanie i przywracanie odrębności oraz własnego zda-
nia niezależnie od stanu chorobowego, demokratyczne realizowanie praw, kształtowanie 
i definiowanie granic wolności – elastyczne dostosowywanie granic do potrzeb dziecka, 
np. dziecku terminalnie choremu rodzice pozwalają na więcej. Może ono spędzać więcej 
czasu przed komputerem czy telewizorem, częściej odżywiać się fast foodami itp. Wiąże 
się to także z traktowaniem dzieci „jak ludzi”, którzy ze względu na wiek znajdują się w po-
zycji uprzywilejowanej. W praktyce oznacza to, że dorośli powinni dostosować się do świa-
ta dziecka, dostroić do sposobu przeżywania przez nie tego świata, jak również do towa-
rzyszących mu emocji i uczuć w taki sposób, aby nie urazić lub nie zranić jego kształtującej 
się tożsamości (zob. Johner, 2006; Anczewska, Wciórka, 2007; Kaszyński, 2013; Ornac ka, 
Żuraw, 2013). Lekarz hospicjum lub inny członek zespołu opieki hospicyjnej podczas roz-
mowy z dzieckiem siedzi blisko niego, ale z zachowaniem bezpiecznej przestrzeni, która 
zapewni mu komfort. Osoby sprawujące opiekę nad dzieckiem terminalnie chorym są przy-
gotowane na jego różne reakcje – płacz, złość, milczenie itp. Akceptują tego rodzaju zacho-
wania, traktując je jako naturalne.

Stosowane wobec najmłodszych podejście ukierunkowane na zapewnienie podmioto-
wości wiąże się z poszanowaniem godności osoby, realizowaniem zasady samostanowie-
nia oraz umożliwieniem jednostce samodzielnego podejmowania decyzji. Wynika z tego, 
że kluczowym komponentem relacji z drugim człowiekiem jest szacunek dla godności i au-
tonomii w samostanowieniu o sobie. Poszanowanie tych wartości przejawia się w prawie 
dziecka do podejmowania decyzji, nawet jeśli ich rezultaty okażą się negatywne. Rola mą-
drego dorosłego polega na przedstawieniu małemu pacjentowi rozmaitych konsekwen-
cji, jednak ostateczna decyzja należy do osoby, której sprawa dotyczy. Istotne znaczenie 
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w pracy z dzieckiem terminalnie chorym ma również świadomość istnienia dwóch rodza-
jów godności – godności osoby, która jest niezbywalna (nadana człowiekowi wraz z jego 
przyjściem na świat), oraz godności osobistej, która wiąże się z zachowaniem jednostki 
i można ją zarówno utracić, jak też odzyskać. Podejście do człowieka jako do osoby jest 
warunkiem koniecznym umożliwiającym profesjonalne działanie i wykonywanie samego za-
wodu. Podczas sprawowania opieki nad śmiertelnie chorym dzieckiem niezależnie od tego, 
jakie jest schorzenie podstawowe i stan psychofizyczny, dziecko ma prawo do godności, 
szacunku oraz intymności.

W relacji partnerskiej z dzieckiem ważne są m.in. wzajemne zrozumienie, poszanowa-
nie, ale ze strony profesjonalistów, w tym pracownika socjalnego, winno temu towarzy-
szyć przestrzeganie granic i jasne zdefiniowanie pozycji dziecka w strukturze instytucjo-
nalnej hospicjum domowego6. Odmienność tego typu relacji polega na tym, że partner-
stwo w „czystej formie” zakłada współodpowiedzialność, której nie można oczekiwać od 
dziecka z racji etapu rozwojowego, na którym się znajduje, ale także od osób najbliższych 
dziecku. Dodatkowo należy pamiętać o tym, że dziecko w sytuacji choroby obarczone 
jest już zbyt dużą odpowiedzialnością za różne decyzje, stąd przeniesienie odpowiedzial-
ności za relację na małego człowieka może mieć daleko idące negatywne konsekwencje, 
m.in. w postaci wycofania się z życia społecznego, pogorszenia stanu zdrowia, agresji czy 
złości. Partnerstwo z dzieckiem chorującym można zatem nazwać refleksyjnym, ponieważ 
z jednej strony to dziecko stanowi źródło wiedzy o swoim życiu i ma wszystkie niezbęd-
ne zasoby, jak również zna odpowiedzi na pytania o skutecznym działaniu; z drugiej na-
tomiast to dorosły dysponuje odpowiednimi narzędziami i umiejętnościami zadawania py-
tań, dzięki czemu pomaga dziecku „w odkrywaniu jego rozwiązań oraz podąża za tym, co 
ono chce osiągnąć; zachęca do eksplorowania własnego wewnętrznego potencjału, aby 
zasoby dzięki temu uzyskane mogły być wykorzystane do osiągnięcia celu” (Ornacka, Żu-
raw, 2013, s. 22–39; por. Starr, 2005; Holliday, 2006; Sidor-Rządkowska, 2009; Szczepska-

-Pustkowska, 2011; Juul, 2011a, 2011b). W relacji partnerskiej nacisk położony jest na po-
szukiwanie rozwiązań, co pozwala zmienić perspektywę w patrzeniu na życie i otwiera zu-
pełnie nowe możliwości.

Filary umacniania w relacji terapeutyczno-pomocowej

Architektura umacniania, według autorek, odnosi się do kluczowych elementów kontak-
tu między chorym dzieckiem a dorosłymi. Poszczególne ogniwa tej architektury to: uważ-
ność, wczucie się, relacja, zaangażowanie, godność, otwarty dialog, autentyczność, 
podmiotowość.

Fundamentem, który stanowi spoiwo łączące wszystkie ogniwa architektury umacnia-
nia, jest uważność ukierunkowana na drugiego. Pozwala ona profesjonaliście zobaczyć to, 
co jest na pozór niewidoczne „gołym okiem” – wewnętrzny niepokój i lęk połączony z na-
dzieją na spokojne odejście, samotność i pragnienie bliskości, niezgoda na doświadcze-
nie choroby i akceptacja połączona z próbami odnalezienia swojego miejsca w nowej sy-
tuacji, obojętność wobec siebie oraz innych, często przechodząca w odrzucenie i otwar-
tość na innych, gotowość przyjęcia ich do swojego świata. Uważność „uruchamia” posta-
wę rozumiejącą, która ułatwia „wejście” w świat dziecka terminalnie chorego i otwiera na 
zrozumienie go (dziecka) w tym świecie. W ten sposób profesjonalista rozpoczyna proces 

6 Idea hospicjum domowego wiąże się z domem, który ma takim pozostać w swojej nieformalności i nieinstytucjonalnym 
charakterze.
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budowania relacji z dzieckiem i pozwala mu doświadczyć siebie jako kogoś wyjątkowego 
i niepowtarzalnego. Jednak pełne zrozumienie małego pacjenta wymaga uwzględnienia 
wymiaru uczestnictwa, które nierozerwalnie wiąże się z dialogiem, zdolnością ludzi do au-
tentycznego spotkania, współbytowania i współdziałania. Uczestnictwo jest pewnym wy-
miarem osoby ludzkiej i taką jej właściwością, bez której człowiek nie urzeczywistnia się 
jako osoba. Współbytując i działając wspólnie z innymi ludźmi, człowiek nie traci nic z oso-
bowego istnienia, nie przestaje być sobą. Uczestnictwo może się ujawniać jedynie wtedy, 
gdy osoba wejdzie w relacje z innymi osobami i z dobrem wspólnym. „Uczestnictwo jest 
właściwością osoby, a zarazem pewnym sposobem odniesienia do innych osób i do dobra 
wspólnego” (Wojtyła, 1976, s. 332).

Powtórzmy – w opiece hospicyjnej nad dzieckiem w szpitalu lub w opiece domowej istot-
ne znaczenie ma zbudowanie partnerskiej relacji, czyli m.in. angażowanie małych pacjen-
tów we współuczestnictwo (partycypację) w systemie rozwiązywania problemów zdrowot-
nych, opiekuńczych i pielęgnacyjnych. To także poszukiwanie potencjalnych korzyści, ja-
kie można uzyskać przy respektowaniu zasady współudziału, np. dziecko pamięta nazwy 
leków, wie, jak ma przebiegać rehabilitacja, zna terminy wizyt u specjalistów, ma świado-
mość stosowania diety (wie, co wolno, a czego nie wolno mu spożywać), rozumie zasad-
ność zmiany nawyków, jest świadome wystąpienia ryzyka i konsekwencji nierespektowa-
nia zaleceń lekarskich itp. Oprócz oczekiwanych korzyści w relacji z małym pacjentem ze-
spół hospicyjny musi pamiętać o dwunastu blokadach, jakie utrudniają właściwą komuni-
kację personelu medycznego z chorym dzieckiem. Thomas Gordon zalicza do nich: naka-
zywanie, polecanie, komenderowanie; ostrzeganie, upominanie; moralizowanie, głoszenie 
kazań; obrzucanie wyzwiskami, przyklejanie etykietek; osądzenie, obwinianie; dezapro-
batę, przeciwstawianie się, pouczanie; aprobowanie, popieranie, chwalenie; analizowanie, 
interpretowanie; uspokajanie, okazywanie współczucia; ignorowanie, odwracanie uwa-
gi, przerywanie; wypytywanie, indagowanie; doradzanie i proponowanie rozwiązań. Oso-
by ujawniające swoje uczucia reagują na takie blokady wyłączeniem się z rozwiązywania 
problemów lub całkowitą rezygnacją z otwarcia się i skupiają się na komunikacie blokują-
cym (Gordon, 1999, s. 108).

Stąd podczas rozmowy członkowie zespołu hospicyjnego powinni zapewnić chorujące 
dziecko, że nie będą go oszukiwać, zawsze uszanują jego odmowę na proponowane dzia-
łania. Będą gwarantowali małemu pacjentowi swobodę wypowiedzi i swobodę zadawania 
pytań. Takie nastawienie profesjonalnego zespołu oznacza aktywne słuchanie, wstrzymy-
wanie się od pouczania i dawania dobrych rad, prezentowania fałszywych, mało realnych 
sądów na temat wyobrażeń co do przyszłości stanu zdrowia dziecka. Fałszywa nadzieja 
nie może być środkiem do wzmocnienia ani dziecka, ani jego prawnych opiekunów. Dziec-
ko terminalnie chore i jego najbliżsi muszą być przygotowani na etapy pogarszającego się 
procesu chorobowego oraz na nadejście momentu rozstania – śmierci. Ten moment dla 
rodzeństwa i rodziców umierającego dziecka nie może być zaskoczeniem. Niejednokrotnie 
jest to czas przeznaczony dla dziecka i jego bliskich na podejmowanie ważnych decyzji; na 
załatwianie spraw o charakterze prawnym (np. uznanie ojcostwa), emocjonalnym (np. go-
dzenia się rodziców) czy finansowym (szerzej Miś, Mirewska, 2014).

Uczestnictwo w relacji z drugim człowiekiem jest bardzo ważne w konstytuowaniu pod-
miotowości osobowej. „Ja” krystalizuje się w odniesieniu do „ty” i pomaga w samoakcep-
tacji, samoafirmacji, jak również we wzbogaceniu osoby ludzkiej. Spotkanie z drugim czło-
wiekiem jest szansą w ugruntowaniu podmiotowości, przy czym wzajemna afirmacja może 
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się dokonać jedynie wówczas, gdy mamy do czynienia z symetryczną relacją. Odsłaniamy 
się jako odrębne istoty – samoświadome, samopanujące i samoposiadające (Galarowicz, 
2000, s. 283). Im wyższa jakość relacji „ja–ty”, tym większa powinność i odpowiedzialność 
osoby za osobę.

Bez wątpienia uczestnictwo wiąże się również z zaangażowaniem – jako jedną z form 
można wymienić radzenie sobie z procesem chorobowym poprzez stosowanie metod re-
laksacyjnych, przy czym w opiece hospicyjnej nad dzieckiem to dorosły przejmuje odpo-
wiedzialność za stopień i intensywność tego zaangażowania. Warto jednak podkreślić, że 
w tej asymetrycznej relacji to dziecko jest ekspertem, ponieważ samo doświadcza i prze-
żywa swoją chorobę, i to ono może (ale nie musi) zaprosić dorosłego do wspólnej podró-
ży. Im bardziej profesjonalista otwiera się na spotkanie z drugim, tym większy musi być po-
ziom jego akceptacji dziecka w sytuacji choroby.

Uczestnictwo i zaangażowanie w procesie poznawania się dwóch osób – dziecka z pro-
fesjonalistą – wymaga także wczucia się w drugiego7. Jest ono rodzajem doświadczenia 
ludzkiego, wniknięcia w świat drugiego człowieka, zrozumienia i uchwycenia jego sposobu 
przeżywania tego świata. Odnosi się to do wymiaru emocjonalnego, poprzez który stara-
my się zrozumieć stan nastroju i uczuć drugiego człowieka. W sensie praktycznym może to 
oznaczać, że dziecko, które odczuwa naszą sympatię, przyjaźń, miłość, otwiera się przed 
nami, dając tym samym pozwolenie na poznanie jego wnętrza (Stein, 1988, s. 57 i n.). I od-
wrotnie, profesjonalista gotowy na przyjęcie terminalnie chorego dziecka jest otwarty na 
przyjmowanie różnorodnych ról, o które prosi dziecko, nawet zupełnie zaskakujących sa-
mego opiekuna, jak rola klowna czy bohatera z bajki.

Istotnym czynnikiem w budowaniu relacji między profesjonalistą i dzieckiem oraz zapew-
nieniu małemu człowiekowi bezpiecznej przestrzeni do godnego życia jest (profesjonalne) 
bycie sobą. Wiąże się ono z tym, co Carl Rogers określił jako autentyczność – „bycie god-
nym zaufania nie wymaga, abym był konsekwentny, lecz abym był zawsze PRAWDZIWY” 
(2002, s. 80) – tzn. świadomością swoich prawdziwych uczuć i umiejętnością ich wyraża-
nia. W praktyce oznacza to mówienie prawdy na temat stanu zdrowia chorego pacjenta 
z uwzględnieniem jego wieku i etapu rozwojowego, a także poziomu, do którego jest on 
w stanie przyjąć i zrozumieć przekazaną informację.

Autentyczność to również przyjęcie pozytywnej postawy wobec drugiego, która akcen-
tuje bezwarunkowy szacunek dla niego ze strony profesjonalisty. W skutecznym pomaga-
niu ważna jest odrębność osoby, która łączy w sobie siłę wewnętrzną z pewnym poczu-
ciem własnej tożsamości. W przeciwnym razie uczucia osoby doświadczającej choroby 
mogą stanowić zbyt duże obciążenie dla profesjonalisty, a co za tym idzie – mogą utrud-
nić mu pracę nad relacją.

W opiece hospicyjnej nad dzieckiem ukierunkowanej na budowanie relacji i więzi te-
rapeutycznej oraz towarzyszenie małemu człowiekowi w trudnej podróży szczególnego 
znaczenia nabiera przestrzeń wartości, wśród których wymienić można niezbywalną god-
ność osoby oraz godność osobistą związaną z zachowaniem jednostki, szacunek i wia-
rę w osobę, a także wolność do bycia takim, jakim jestem. W takich sytuacjach opieku-
nowie domagają się zapewnienia dla swych małych podopiecznych godnych warunków 

7 Pracownik socjalny, wkraczając w przestrzeń hospicjum domowego, ma zminimalizować swoją rolę jako profesjona-
listy, wykazać się wrażliwością zarówno dla autonomii dziecka, jak i autonomii domu pojętego jako wspólnota. Może on 
zostać włączony do tej wspólnoty przez dziecko i domowników, i to oni o tym decydują. Włączenie czy zaproszenie do 
wspólnoty rodzinnej odbywa się niezależnie od profesji, jaką wykonuje opiekun.



47

przejawiających się m.in. we wsparciu osłonowym z tytułu przewlekłej choroby, w dostęp-
ności do leków i rehabilitacji, w stworzeniu godnych warunków do chorowania w domu 
(np. oddzielny pokój dla dziecka, zwłaszcza gdy ma ono rodzeństwo) czy w likwidacji ba-
rier architektonicznych.

Profesjonalista dbający o relację, reagujący na zmienne nastroje dziecka, a jednocześ-
nie życzliwie do niego nastawiony (o przyjaznym tonie głosu, „ciepłym” dotyku i uśmiechu) 
potrzebuje empatii dla siebie lub wobec siebie (Wieczorek, 2013) oraz uważności na sie-
bie. Nie zawsze jest to możliwe, gdyż głębokie skupienie na dziecku blokuje tę potrzebę, co 
prowadzi do rezygnacji z siebie i do zaburzenia wewnętrznej integralności. Im częściej przy 
współdziałaniu z innymi poświęcamy naszą integralność, tym większy czujemy ból i tym 
większy rodzi się w nas wewnętrzny konflikt, którego pierwszym sygnałem jest zmęczenie. 
Jeśli nie zadbamy o siebie, jakość naszej relacji z dzieckiem znacznie się pogorszy. Trud-
no wtedy mówić o podmiotowości, która stanowi przecież fundament w budowaniu relacji 
i pracy nad relacją z dzieckiem terminalnie chorym (Ornacka, Mirewska, w druku).

Podmiotowość wiąże się ściśle z wartością osoby ludzkiej, jej godnością i prawem do 
szacunku, a także jej prawem do wolności i samostanowieniem. Współwystępuje ona 
(podmiotowość) z poczuciem indywidualnego sprawstwa oraz poczuciem wpływu odnoś-
nie do formy spędzania czasu wolnego, poziomu zaangażowania w zabawę, nawiązywa-
nia kontaktów z innymi czy przyjmowania informacji o stanie jego zdrowia, które pozwala-
ją małemu człowiekowi uwierzyć w siebie i w rezultacie dają mu moc do działania. Ta we-
wnętrzna siła napędowa stanowi źródło życia dziecka – w istotny sposób może wpłynąć 
na kierunek jego myśli i spowodować, że dziecko terminalnie chore nie będzie „chować się” 
w swoim świecie, lecz włączy się w życie rówieśników, stanie się bardziej otwarte i chętne 
do (współ)pracy, rozpocznie autentyczne życie w otwartym dialogu z innymi.

Janusz Korczak jako lekarz pediatra postulował trzy zasadnicze prawa dziecka. Są nimi: 
prawo dziecka do śmierci, do dnia dzisiejszego oraz by było tym, czym jest. Uznał on tak-
że, że pierwszym niespornym jest prawo dziecka do wypowiadania swych myśli i czynne-
go udziału w naszych o nim rozważaniach (Korczak, 2002; Dangel, 2006). Niezbędne stają 
się tu narzędzia z obszaru komunikacji interpersonalnej. Należą do nich: empatyczne słu-
chanie, odzwierciedlenie uczuć, otwarcie się na małego pacjenta i podążanie za nim oraz 
towarzyszenie mu w chorobie. Stosowanie tych narzędzi jest wyzwaniem, ponieważ dzie-
ci terminalnie chore mają ogromne trudności z radzeniem sobie z emocjami w obliczu cho-
roby i cierpienia. Często manifestują swoją niezaradność, zachowują się egocentrycznie, 
a odpowiedzialność za swoją chorobę przenoszą na innych. Uważają, iż to właśnie cho-
roba daje im prawo do roszczeń czy nadmiernych wymagań wobec opiekuna. W takich 
sytua cjach zarówno rodzina, jak i mały pacjent mogą liczyć na profesjonalne wsparcie ze 
strony zespołu hospicyjnego, który ma ogromne doświadczenie i wiedzę w budowaniu 
trudnych relacji terapeutyczno-pomocowych.

Pojęcie otwartego dialogu stanowi kolejną cegiełkę w architekturze umacniania. Zda-
niem Jaakko Seikkuli8 (2017) pierwszą rzeczą, której uczymy się zaraz po urodzeniu, jest 

8 Jaakko Seikkula z University of Jyväskylä, Finlandia, psychiatra i psychoterapeuta, twórca metody „Otwartego Dialogu” 
(ODA), znanego również jako system leczenia skoncentrowany na rodzinie i sieci społecznej osoby w kryzysie psychicz-
nym. Metoda od ponad 30 lat jest rozwijana w całej Skandynawii, a obecnie w wielu krajach europejskich oraz w USA. Sy-
stem ten zakłada szybką interwencję we wczesnej fazie kryzysu psychicznego, dostosowanie leczenia do indywidualnych 
potrzeb pacjenta i jego rodziny, a także postrzeganie leczenia jako procesu wykorzystującego różne metody terapeutycz-
ne. W rezultacie pacjent ma szansę na pełne wyzdrowienie. Warto podkreślić, że metoda ta jest coraz częściej stosowa-
na w praktyce pracy socjalnej również w odniesieniu do innych grup.
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stawanie się uczestnikiem dialogu. Rodzimy się w relacjach, które stają się naszą strukturą. 
Intersubiektywność jest podstawą doświadczenia ludzkiego, a dialog sposobem, w jaki je 
przeżywamy. Istotną rolę odgrywa język oraz proces jego uwspólniania przez wszystkich 
partnerów tego dialogu. Chodzi o to, aby znaleźć przestrzeń, w której profesjonalista bę-
dzie mógł „usłyszeć” chorujące dziecko i jego opowieść o swoim doświadczeniu, a następ-
nie wzmocnić w nim poczucie współuczestnictwa i uznania jako osoby. Otwartość łączy 
się z siecią społeczną (najbliższymi, profesjonalistami oraz innymi dziećmi przebywającymi 
w placówce), która jest „obecna” przez cały czas trwania procesu budowania relacji i pracy 
nad relacją z dzieckiem. W ten sposób powstaje więź, z której rodzi się miłość rozumiana 
jako siła napędowa życia ludzkiego. Bez miłości nie ma relacji ani też dialogu, podobnie jak 
nie ma miłości w izolacji. Miłość zawsze ma charakter dialogiczny (Seikkula, Trimble, 2005). 

Dialogiczność i otwartość mogą być rozwijane poprzez bajkoterapię, która jest metodą 
wykorzystywaną do pracy z dziećmi w celu lepszego zrozumienia małego człowieka, jego 
napięcia i niepokoju czy odbudowania jego pozytywnego obrazu siebie i świata. Wejście 
w magiczną przestrzeń bajki pozwala zmniejszyć dystans, jaki pojawia się w osobowej re-
lacji w związku z chorobą dziecka, jak również pozwala zrozumieć wolontariuszom oraz in-
nym profesjonalistom świat widziany z perspektywy dziecka terminalnie chorego.

Otwarty dialog zbudowany na partnerstwie, wzajemnej uczciwości, zaufaniu między ze-
społem hospicyjnym a dzieckiem i jego rodzicami ma zapewnić odpowiednią jakość spra-
wowanej opieki. Podczas tego dialogu lekarz hospicyjny przedstawia dziecku – stosownie 
do jego możliwości percepcyjnych, dojrzałości, stanu świadomości i rozwoju umysłowe-
go – fazy rozwoju choroby oraz rokowania w tym zakresie. Jednocześnie w tej relacji lekarz 
umacnia małego pacjenta w jego prawach do cierpienia, na które składają się nie tylko ob-
jawy fizyczne (np. ból, który można złagodzić), lecz również problemy emocjonalne (psy-
chiczne) i egzystencjalne (duchowe). W ramach otwartego dialogu rodzice chorego dziecka 
przebywającego w domu mogą też oczekiwać dodatkowego wsparcia terapeutycznego, 
rehabilitacyjnego, socjalnego czy duchowego od innych członków zespołu rehabilitacyj-
nego (np. psychologa, pracownika socjalnego, rehabilitanta, duchownego) oraz wolonta-
riuszy przygotowanych do pracy hospicyjnej. Zaangażowanie tych ostatnich ma ogromne 
znaczenie i opiera się na edukowaniu i doradzaniu małemu pacjentowi i rodzinie w zakre-
sie radzenia sobie z chorobą, pielęgnacji, organizacji różnych form wsparcia czy organiza-
cji czasu wolnego dziecka. To również przejmowanie opieki nad nim podczas nieobecno-
ści rodziców realizujących w tym czasie sprawy urzędowe, własne sprawy zdrowotne, ad-
ministracyjne, prawne itp.

Uzupełnieniem profesjonalnej działalności zespołu hospicyjnego jest wsparcie nieprofe-
sjonalistów (np. znajomych, sąsiadów, wolontariuszy zrzeszonych w innego typu instytu-
cjach). Dla chorego dziecka wszyscy stanowią siłę społeczną o ogromnym i bezcennym 
potencjale. Obejmuje on takie wartości i postawy, jak wiedza (know how), czas, otwar-
tość, cierpliwość, gotowość do inspirowania dziecka w zakresie ogólnorozwojowym, sty-
mulowanie do zadań i zabaw oraz radzenie sobie z cierpieniem i chorobą. Niejednokrot-
nie w tej relacji (dziecko–wolontariusz) nieprofesjonaliści są łącznikami między dzieckiem, 
jego rodziną a różnymi fundacjami i stowarzyszeniami koncentrującymi się na wspieraniu 
dzieci i rodzin będących w opiece hospicyjnej. To te organizacje społeczne, wykorzystując 
własny potencjał (możliwość, zasoby, uprawnienia, przywileje), pomagają dzieciom speł-
niać marzenia, przywracają im wiarę w życie, niezależnie od ich losów zdrowotnych. Naj-
trudniejszym zadaniem dla zespołu jest sytuacja, kiedy dziecko odchodzi, a walka o jego 
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zdrowie i życie zostaje przegrana. Duże znaczenie ma tu otoczenie rodziny i rodzeństwa 
zmarłego dziecka opieką duszpasterską, psychologiczną, rehabilitacyjną, wolontariatem 
i wsparciem w żałobie. Rodziny przeżywające żałobę mogą w ramach tej opieki hospicyj-
nej liczyć na wsparcie grup doświadczających podobnego kryzysu. Ich wzajemna integra-
cja pod patronatem instytucji hospicyjnej może sprzyjać wykorzystaniu pozytywnych me-
chanizmów radzenia sobie z sytuacją kryzysu i szukaniu sensu życia w nowej sytuacji po 
stracie najbliższej osoby.

Zamiast podsumowania

W wyniku dotychczasowych rozważań powstaje architektura umacniania, będąca relacyjno- 

-dialogiczną budowlą, u podstaw której znajduje się uważność (rysunek 1). Bez niej trud-
no uchwycić kruchą i ulotną naturę dziecka terminalnie chorego czy dostrzec jego głęboko 
ukryte za cierpieniem i chorobą potrzeby. Głównymi filarami tej architektury są: umacnia-
nie, wczucie, relacja, zaangażowanie, godność, otwarty dialog, autentyczność i podmioto-
wość. W praktyce społecznej opartej na pracy z drugim człowiekiem wartości te wzajemnie 
się przenikają i uzupełniają, otwierając przestrzeń aksjologiczną pracy socjalnej (zob. Ka-
szyński, Ornacka, 2016).

Rysunek 1. Filary architektury umacniania

 Źródło: opracowanie własne.

Filary stanowiące architekturę umacniania można wykorzystywać na różne sposoby 
i w różnych formach zarówno w pracy z dzieckiem chorującym, jak również z jego najbliż-
szymi. Przykładowo stawianie dziecka w centrum zainteresowania i nadawanie sensu jego 
życiu „tu i teraz” może się odbywać poprzez dzielenie czasu z innymi – gry i zabawy, kon-
takt z wolontariuszami czy gośćmi. W przestrzeni edukacji przebywanie z dzieckiem ozna-
cza także zajęcia edukacyjne w zakresie choroby. To dziecko jest ekspertem odnośnie do 
swojej choroby, potrafi odczytywać parametry swojego stanu zdrowia, jest włączone w pro-
ces leczenia. W hospicyjnej opiece domowej natomiast coraz częściej rodzina i wolonta-
riusze są włączani w proces superwizji, który otwiera im możliwość autorefleksji i spojrze-
nia na siebie z innej perspektywy. Uważność pozwala realizować indywidualne marzenia 
dzieci terminalnie chorych, czego przykładem są różne organizacje społeczne współpra-
cujące z hospicjami dziecięcymi. Ułatwiają one opiekunom rozwijanie wyobraźni i radości  
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codziennej małego pacjenta, poszukiwanie motywacji do walki z chorobą. Jednocześnie 
pozwalają profesjonalistom zachować dystans do siebie poprzez wchodzenie i przyjmowa-
nie różnych ról. Taka otwartość zwiększa autorytet u dziecka, umacnia autentyczność opie-
kuna i daje poczucie bliskości z małym pacjentem i jego rodziną.

Powyższe analizy skłaniają do poważnego namysłu nad pracą socjalną i kierunkiem jej 
rozwoju. Nie od dzisiaj wiadomo, że współczesne oczekiwania wobec pracy socjalnej są 
bardzo wysokie – dominują podejścia zorientowane na uchwycenie dowodów zmiany, kon-
cepcje promujące ewaluowanie rzeczywistości, ze szczególnym naciskiem na skuteczność 
i efektywność, trendy modelujące zarządzanie tak pracą socjalną, jak i pomocą społeczną 
czy przyporządkowanie świata społecznym instytucjom. Może zatem warto wykorzystać 
pewne obszary wiedzy do tego, aby spojrzeć na dzieciństwo zarówno przez pryzmat istnie-
jących struktur społecznych (czy systemów opieki paliatywnej), jak również samych dzieci 
terminalnie chorych – ich sposobu postrzegania i rozumienia rzeczywistości, a także prze-
strzegania praw i współtworzenia przywilejów. Może nie bez znaczenia jest wsłuchanie się 
w „głos” chorującego dziecka i rozpoznanie jego faktycznych potrzeb. Ten proces identyfi-
kacji ma bowiem zmierzać w kierunku zbudowania bardziej optymalnego systemu wsparcia 
społecznego dla pozostających w opiece hospicyjnej małego pacjenta i jego najbliższych.
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ON THE ARCHITECTURE OF STRENGTHENING HOSPICE CARE FOR CHILDREN AS A CHALLENGE OF 

SOCIAL WORK

SUMMARY The essence of social work is to care for another person, 
their good, support and help in solving life problems. However, the 
nature of aid is dependent on the social group’s perspectives to 
help, and thus the launch of an integrated system with its infra-
structure, professional staff and the canon of rights and privileges. 
In the field of social work with a child terminally ill, empowerment 
is increasingly used. There are two concepts to complement it: re-
silience, which facilitates the understanding of the mechanisms of 
positive adaptation of the small patient and its carers in the face of 
illness, and positive disintegration, aimed at sanctioning the rights 
and privileges of this social group (terminal patient and their car-
ers). The personal situation of the patient limits them to experience 
fullness of life. These approaches may be useful in building a ther-
apeutic-assistance relationship with a child in hospice care. How-
ever, their use in the practice of social work requires professionals 
to be mindful and to engage the child in a process of change that 
is directed towards improving the quality of life for them and their 
carers. In this paper, the authors focus on the role that the support 
system for terminally ill children has in the reinforcement approach. 
In their reflections, they present a model of consolidation architec-
ture developed by them, whose key pillars form the basis of social 
work with a person in need of support and assistance. These pillars 
for professionals involved in clinical social work can be a source of 
thought in their professional day-to-day activities.
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