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Hospice assistance offered to the healthy siblings
of a terminally ill child

Streszczenie

Chore dziecko skupia uwagg najblizszych mu oséb. Jego rodzina pragnie zminima-
lizowac jego cierpienie. Wsparcia udzielaja mu rowniez organizacje pomocowe. Skon-
centrowanie uwagi na chorym moze jednak spowodowaé, iz zaniedbane zostang po-
trzeby zdrowego rodzenstwa dziecka. Wszechogarniajacy charakter cierpienia, ktore
pojawia si¢ w zyciu dziecka, swym zasi¢giem obejmuje rowniez jego bliskich, dlatego
wsparcie zdrowego rodzenstwa chorych dzieci stanowi jeden z podstawowych celow
dziatalnosci hospicjow dziecigcych. Ich pomoc opiera si¢ na systemowym modelu ro-
dziny, dzigki czemu zakres dzialan hospicyjnych jest bardzo szeroki. Chociaz pomoc
choremu dziecku jest priorytetem, nie brakuje dziatan, ktore maja chroni¢ réwniez jego
rodzing przed destrukcyjnym wpltywem choroby. Jedna z form realizacji wsparcia
zdrowego rodzenstwa jest oddziatywanie psychopedagogiczne. Ma ono na celu nie tyl-
ko zminimalizowanie negatywnego wptywu choroby dziecka, ale rowniez przygotowa-
nie rodzenstwa do funkcjonowania po $mierci siostry czy brata. Interdyscyplinarny cha-
rakter pomocy hospicyjnej stanowi szans¢ na pomyslna realizacjg tych zatozen.

Stowa kluczowe: choroba terminalna, zdrowe rodzenstwo, wsparcie, opieka hospicyjna.

Abstract

A terminally ill child is the focus of attention of its close ones. The family wants to
minimise the child’s suffering. Support is also offered by helping organisations. The
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concentration on the ill child can lead to the situation where the needs of the healthy
siblings are neglected. ,,The total pain” of the ill child includes its family members,
therefore, supporting the ill child’s healthy siblings is one of the main goals of chil-
dren’s hospices. Hospice assistance is based on a family systems theory so the scope of
hospice activities is very wide. Although helping the ill child is the priority, the hos-
pices also protect the family from the destructive influence of illness. One of the forms
of support offered to the healthy siblings has a psycho-pedagogical dimension. It aims
at minimising the negative effects of the child’s illness and helping the siblings to go
back to normal life after the child’s death. The interdisciplinary nature of hospice as-
sistance is the chance for successful implementation of these assumptions.

Keywords: terminal illness, healthy siblings, support, hospice care.

Wstep

Pojecie ,,niewidzialne dziecko” na state weszto do terminologii opisujacej
zjawiska spoteczne, ktore opieraja si¢ na mechanizmie spotecznego wyklucze-
nia'. U podstaw marginalizacji moze lezeé¢ ubéstwo materialne, ale takze analfa-
betyzm, bezrobocie czy wyznanie religijne. Czynniki te powoduja, ze jednostka
nie moze korzysta¢ z naleznych jej praw. Przyczyna marginalizacji spotecznej
moze by¢ rowniez choroba. Kiedy pojawia si¢ ona w zyciu dziecka, moze przy-
czyni¢ sig do jego stygmatyzacji i znacznie utrudni¢ jego rozwoj spoleczny.

Wydaje si¢ jednak, ze wykluczajace dziatanie choroby obejmuje nie tylko
chorego pacjenta. Odwotujac si¢ do koncepcji ,,cierpienia wszechogarniajace-
g0™?, mozna zatozy¢, ze z choroba dziecka musza si¢ zmierzyé réwniez pozo-
stali cztonkowie jego rodziny. Naznaczenie rodziny pi¢tnem bdélu moze powo-
dowa¢, iz podczas wypetniania swoich funkcji napotyka ona wiele trudnosci
wynikajacych z niewlasciwego spojrzenia na role spoteczne poszczeg6lnych jej
cztonkow. Ten problem dotyczy zwlaszcza rodzenstwa chorych dzieci. W rodzi-
nie nigdy tak naprawdg nie choruje tylko jedna osoba. Kazdy istotny bol, poja-
wiajacy si¢ u jednego z czlonkoéw systemu rodzinnego, promieniuje na pozostate
osoby. Dzieje si¢ tak zwlaszcza wowczas, gdy cierpienie zwiazane jest z choroba
terminalng dziecka. Wydaje sig, ze okreslenie ,,niewidzialne dzieci” dobrze oddaje
funkcjonowanie sporej czgsci braci i sidstr chorych dzieci. Aby ukaza¢ glebsze zna-
czenie tego zjawiska, konieczna jest analiza funkcjonowania rodziny z chorym
dzieckiem, ze szczeg6lnym uwzglednieniem aspektu wychowawczego.

! Por.: Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich (red.), Ksiega Ubogich a.d. 2009. Materialy diagno-
styczne do opracowania Strategii Walki z Ubostwem i Wykluczeniem Spotecznym na lata 2010-
2015, ,,Biuletyn RPO. Zrédta” 2010, nr 6.

2 Por.: J. Binnebesel, Opieka nad dziecmi i miodziezq z chorobq nowotworowq — w oczach pa-
¢jenta, Wyd. UMK, Torun 2003, s. 16-21.
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Choroba jako zaklocenie realizacji funkcji opiekun-
czo-wychowawczej rodziny

Problem ,,niewidzialnych dzieci” ma istotne znaczenie pedagogiczne, gdyz
dotyczy wychowania dzieci, ktorych potrzeby sa marginalizowane z powodu
choroby brata czy siostry. Konieczne jest wigc ukazanie zatozen procesu opie-
kunczo-wychowawczego w konfrontacji z choroba jednego z cztonkéw rodziny.

Jednym z podstawowych celow wychowania dziecka w rodzinie winno by¢
przygotowanie go do wilasciwego funkcjonowania w spoteczenstwie. Polega ono
na nauczeniu dziecka samodzielnego zaspokajania potrzeb i uwrazliwieniu go na
potrzeby i wartosci innych 0séb’. W tym celu rodzina podejmuje funkcje opie-
kunczo-wychowawcza, ktora mozna okresli¢ jako ,,[...] zespot podejmowanych
przez rodzicow w stosunku do swych dzieci réznorodnych czynnosci i zacho-
wan, ktore prowadza do ich nowego stanu psychofizycznego™. Zmiany w oso-
bowosci dziecka dokonuja si¢ poprzez realizacje wielu dziatan zainicjowanych
w rodzinie.

Mozna przyjacé, iz celem dzialalnosci opiekunczej w rodzinie jest stworzenie
warunkow do wszechstronnego rozwoju wychowankow oraz zapobieganie sytu-
acjom zagrazajacym ich prawidlowemu funkcjonowaniu. Wigkszos¢ oddziaty-
wan opiekunczo-wychowawczych w rodzinie przebiega w naturalnych warun-
kach jej funkcjonowania i obejmuje potrzeby wszystkich dzieci. W zyciu niekto-
rych rodzin maja jednak miejsce wydarzenia, ktére zakldcaja rownowage w jej
funkcjonowaniu. Szczegdlna ich forma jest powazna choroba dziecka, ktorej
rokowania sa niekorzystne do tego stopnia, ze okresla sig ja jako chorobg termi-
nalng’.

W rodzinie z chorym dzieckiem asymetria oddziatywania opiekunczo-
wychowawczego przesuwa si¢ w kierunku poczynan ratowniczych, interwen-
cyjnych czy kompensacyjnych, ktére sa istotna czescia opieki nad dzieckiem.
W takiej sytuacji proces opiekunczo-wychowawczy nabiera specyficznego cha-
rakteru. Inaczej rozkladaja si¢ akcenty wychowawcze, poniewaz uwaga rodziny
jest skupiona na chorym dziecku. Aby lepiej zrozumie¢ to zjawisko, warto
przedstawic strategie radzenia sobie z choroba w rodzinie. Wérdd funkcji, ktore
choroba pelni w systemie rodzinnym, mozna wymieni¢ nastgpujace: zadanie,
wstydliwa stabo$¢, nieuchronna strata, wrdg, strategia dziatania, utatwienie,

3 Por.: B. Ziotkowska, Dziecko chore w domu, w szkole i u lekarza. Jak wspomagaé rozwdj dzieci
przewlekle chorych, Wyd. GWP, Gdansk 2010, s. 130.

*S. Kawula, Kultura pedagogiczna rodzicow jako czynnik stymulacji rozwoju i wychowania milo-
dego pokolenia, [w:] S. Kawula, J. Bragiel, A.W. Janke (red.), Pedagogika rodziny. Obszary,
panorama problematyki, Wyd. Adam Marszatek, Torun 2007, s. 346.

> Por. zrédto: www.hospicjum.info/index.php?option=com_content&view=article&id=257&Itemid= 49
[dostep: 30.04.2012].
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kara, do$wiadczenie®. Przyjecie przez rodzing poszczegdlnych postaw zalezy od
wielu czynnikéw, wsrod ktérych nalezy podkresli¢ role warto$ci uznawanych
przez rodzing, jej zasoby osobowe i zdolnosci adaptacyjne.

Chociaz dziatania opiekuncze przewiduja pojawienie si¢ choroby w rodzi-
nie, to w przypadku terminalnej choroby dziecka proces opiekunczo-wycho-
wawczy ulega znacznym deformacjom. Sa one zwiazane z niewlasciwym trak-
towaniem choroby, nieumiejgtnoscia dopasowania zasad pedagogicznych do
nowej sytuacji wychowawczej czy niezdolno$cia do wykorzystania zasobow
rodziny. Analiza trudnos$ci wychowawczych, ktoére wystepuja w rodzinie z cho-
rym dzieckiem, moze przyczyni¢ si¢ do wskazania sposobow, jak radzi¢ sobie
z cigzka choroba dziecka. Szczegdlnym punktem odniesienia sa zdrowi bracia
i siostry, ktorzy nie powinni by¢ wytaczani spod wychowawczej pieczy rodziny.

Specyficzne trudnosci w funkcjonowaniu zdrowego
rodzenstwa chorych dzieci

Trzeba podkresli¢, ze zdrowe rodzenstwo chorych dzieci posiada wiele za-
let, ktore zostaly uksztattowane w przestrzeni choroby. Odznacza si¢ ono wyz-
szym poziomem uspotecznienia, altruizmu i ma wigksza $wiadomos$¢ roznic
pomigdzy ludzmi. Siostry i bracia chorych dzieci umieja dostrzec ztozonos¢
zycia. Dzieci te sa zwykle bardziej dojrzate i samodzielne w poréwnaniu z 16-
wiesnikami, ktorzy nie stykaja si¢ na co dzien w swoim domu z powazna choro-
ba. Swiadomos¢ odmiennosci chorego brata czy siostry moze pomdc zrozumied,
ze kazdy cztowiek zastuguje na szacunek, niezaleznie od stanu zdrowia. Jednak
oprécz pozytywnych zmian w postawach zdrowego rodzenstwa wystepuja row-
niez liczne niepokojace zachowania §wiadczace o zaburzeniach w ich rozwoju.
Analiza przyczyn zaistnialych fiksacji bedzie przydatna, aby lepiej zrozumie¢
sytuacjg, w ktorej si¢ znajduja.

Choroba dziecka powoduje najczesciej totalng dezorganizacj¢ zycia rodzi-
ny, ktora zmusza do tego, aby zacza¢ funkcjonowaé w zupetie inny sposob.
Wszystkie dziatania zostaja podporzadkowane najwazniejszemu celowi, jakim
jest leczenie i opieka chorego dziecka. Konsekwencja skoncentrowania si¢ na
chorym dziecku jest partycypacja w jego cierpieniu, ktore ze swej natury jest
ekspansywne. Obejmuje ono wszystkie sfery aktywnos$ci malego pacjenta,

a jednocze$nie przenika wszystkich, ktorych mozna okreslié mianem ,,bliscy”’.

® Por.: K. Owczarek, Psychospoleczne aspekty padaczki ,Epileptologia™ 1998, nr 6, s. 127-128;
za: B. Ziotkowska, Dziecko chore w domu, w szkole i u lekarza. Jak wspomagac rozwoj dzieci
przewlekle chorych, Wyd. GWP, Gdansk 2010, s. 131-132.

7 Por.: I. Binnebesel, Zapomniani niepetnosprawni pacjenci, [w:] J. Rottermud (red.), Problemy
edukacji, rehabilitacji i socjalizacji 0osob niepetnosprawnych, t. 2, Oficyna Wydawnicza Impuls,
Krakow 2007, s. 39.
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Staja si¢ oni uczestnikami cierpienia dziecka, a po jego $mierci dosSwiadczaja
smutku zatoby. By zrozumieé¢ natur¢ cierpienia zdrowego rodzenstwa, mozna
postuzy¢ si¢ modelem ,,cierpienia totalnego” (ang. total pain), ktory zaprezen-
towat Jozef Binnebesel, korzystajac z dorobku wielu autoréow®. Model »Clerpie-
nia wszechogarniajacego” jest zwiazany z podejsciem systemowym zaréwno do
zagadnienia cierpienia, jak i funkcjonowania rodziny: ,,Uwzglednia ono bowiem
nie tylko chorobg i wlasciwosci psychiczne czlowieka, ale takze rodzing jako
element wickszego ekosystemu™. W ten sposob stwarza ono szanse na holi-
styczne ujecie omawianego problemu. Mozna wigc przyjaé, ze prezentowany
model pozwala lepiej opisa¢ nie tylko cierpienie dziecka, ale takze jego rodziny.
Bliscy pacjenta doswiadczaja wszechogarniajacego bolu, cho¢ z cata pewnoscia
jest on odmienny od cierpienia przezywanego przez samego chorego.

,.Cierpienie totalne” ma cztery wymiary'’, z ktérych kazdy bedzie przedmio-
tem osobnej analizy. Nalezy pamigtac, ze specyfika do§wiadczen zdrowych dzieci
zalezy miedzy innymi od ich wieku. W ponizszych rozwazaniach zostalo jednak
przyjete pewne uproszczenie i zmienna wieku nie bedzie brana pod uwagg.

Wymiar emocjonalny

Wymiar ten jest zwigzany ze §wiatem uczu¢ i mys$li. W umysle osoby cho-
rej dokonuje sig¢ swoiste przeformatowanie sposobu myslenia o sobie i chorobie.
Adaptacja do choroby obejmuje kolejne stadia, ktore maja bardzo silne nace-
chowanie uczuciowe. Lek emocjonalny chorej osoby zawiera w sobie cata game
przezy¢, ktore oscyluja pomigedzy Igkiem przed bdlem, cierpieniem, az do lgku
przed zapomnieniem przez innych''. Podobne uczucia towarzysza osobom, ktore
w mniejszym lub wigkszym stopniu angazuja si¢ w opieke nad dzieckiem. Gdy
dziecko jest chore na chorobg¢ nowotworowa, jego bliscy, wraz z nim, przezy-
waja typowe kategorie lgku wynikajacego z rozpoznania raka, rozpoczegcia tera-
pii i przezywanego bolu'>. Niepokéj zwiazany jest rowniez z brakiem dostatecz-
nej i rzetelnej wiedzy na temat choroby, form terapii czy sposobdéw usmierzania
bolu. Duzym utrudnieniem jest ciagle obecny w $wiadomosci spolecznej ,,mit
raka” i zwiazany z nim ,,skrypt” okreslajacy schemat postgpowania medyczne-
go. Lek, jaki przezywa dziecko, udziela si¢ otaczajacemu je srodowisku, w tym
takze rodzenstwu. Zdrowe dziecko, posiadajace, podobnie jak chore, ,shuch
absolutny”, zwykle wie o chorobie brata lub siostry bardzo duzo, jednak ta wie-
dza, czerpana przewaznie z mass mediow, nie zawsze jest wystarczajaco rzetel-

8 Por.: J. Binnebesel, Opieka..., dz. cyt., s. 13-60.

? A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych, Oficyna
Wydawnicza Impuls, Krakow 2001, s. 12.

19 por.: J. Binnebesel, Opieka..., dz. cyt., s. 20.

" por.: J. Makselon, Lek wobec smierci, Wyd. Naukowe PAT, Krakow 1998, s. 19.

12 Por.: J. Binnebesel, Opieka..., dz. cyt., s. 35-38.
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na', zwlaszcza gdy opiera si¢ na opiniach umieszczonych na portalach spotecz-
nosciowych.

Pytania zdrowych dzieci oscyluja wokot choroby brata czy siostry: ,,Stysza
urywki rozméw, ich wyobraznia pracuje, nawet jesli nie znaja dobrze faktow.
Martwia sig, co si¢ dzieje z ich rodzenstwem. Zadaja sobie pytania: czy begdzie
gorzej? Jak do tego doszto? Czy spotka ich to samo? Czy to choroba zarazli-
wa?”'*. Chociaz sposob udzielania odpowiedzi na tego typu pytania winien byé
uzalezniony od mozliwosci intelektualnych i emocjonalnych dziecka', to opie-
kunowie musza pamigtac, ze brak nalezytej wiedzy moze tak pobudzi¢ fantazje
dziecka, Ze stanie si¢ ona dla niego wigkszym zagrozeniem niz choroba brata lub
siostry'®. Zdrowe dziecko, nie rozumiejac tego, co dzieje si¢ z rodzenstwem,
a jednoczes$nie nie majac nalezytego wsparcia, moze doswiadcza¢ samotnosci
i doj$¢ do przekonania o nieuchronnosci $mierci zwiazanej z choroba nowotwo-
rowa: ,,Rozmowy z tymi zapomnianymi pacjentami pokazuja, ze istota ich leku
i osamotnienia jest czesto niezrozumienie sytuacji”'’. Samotno$¢ zdrowego
dziecka jest tym trudniejsza do pokonania, ze ,,zapomniany pacjent” najczgscie;
nie zwraca na siebie uwagi, a znajdujac si¢ w cieniu wydarzen rodzinnych, cier-
pi w odosobnieniu.

U podstaw emocjonalnych zachowan zaréwno rodzicow, jak i dzieci lezy
stres zwiazany z choroba terminalna. Perspektywa ograniczonos$ci czasu, a takze
lek przed cierpieniem i $miercia dziecka dodatkowo zaostrzaja kryzys. W przy-
padku choréb terminalnych trudnos$cia staje si¢ takze pospiech wynikajacy ze
specyfiki zaburzen: ,,Wszystko to sprawia, ze rodzice dzialaja w ogromnej presji
czasowej, ktora nie tylko odbiera szans¢ na skupienie si¢ na potrzebach dziecka
rozwijajacego si¢ prawidlowo, ale tworzy tez w rodzinie stan napigcia emocjo-
nalnego”'®.

Cho¢ profile stresu matek i ojcow roznia si¢ miedzy soba'’, jego oddziaty-
wanie wptywa na postawy obojga rodzicow. Napigcie przezywane przez rodzi-
cOw jest odczuwalne rowniez przez ich zdrowe dzieci. Warto podkresli¢, iz od
sposobu przezywania stresu przez rodzicow zalezy jako$¢ zycia zdrowych dzieci
modelujacych swoje zachowania w oparciu o postgpowanie rodzicow™. Okazy-
wanie akceptacji choremu dziecku utatwia rodzenstwu spojrzenie na nie i jego
chorobe we wilasciwym S$wietle. Gdy jednak zabraknie wlasciwego przykladu

13 Por. tenze, Psychopedagogiczna opieka nad rodzeristwem dziecka ,, hospicyjnego”, [w:] Chore
dziecko — chora rodzina. Materialy konferencyjne, [b.w.] Gdansk 2010, s. 7.

14 J. Aldridge, Jak zy¢é z powaznie chorym dzieckiem, Wyd. WAM, Krakow 2008, s. 98.

15 Por.: J. Binnebesel, Opieka..., dz. cyt., s. 37.

' Por.: J. Aldridge, Jak zy¢..., dz. cyt., s. 98.

17 J. Binnebesel, Zapomniani niepelnosprawni..., dz. cyt., s. 42.

18 E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo..., dz. cyt., s. 123.

1 Tamze, s. 74-76.

2 Tamze, s. 125.



Hospicyjne wsparcie zdrowego rodzenstwa... 359

w tym wzgledzie, poziom stresu u zdrowych dzieci wzrasta z powodu trudno$ci
w kontaktach miedzy nimi a chora siostra czy chorym bratem.

Bezposredni kontakt z chorym rodzenstwem moze sta¢ si¢ dla zdrowych
dzieci kolejnym zrédlem niepokoju. Niezrozumienie tego, co dzieje sig z bratem
lub siostra, czgsto utrudniona komunikacja czy konflikty miedzy nimi sprawiaja,
ze zwigksza si¢ napigcie pomigdzy dzie¢mi, stanowiac kolejne zarzewie kon-
fliktéw. Zdrowe dziecko zdaje sobie sprawe z tego, ze winno podporzadkowaé
si¢ modelowi zachowan wobec chorego obowiazujacemu w rodzinie, ale nawet
jesli udaje mu si¢ to na poziomie behawioralnym, to jego sfera emocjonalna
moze zdecydowanie ro6znic si¢ od przyjetych sposobow radzenia sobie z trudna
sytuacja w rodzinie. Generuje to, z jednej strony, agresjg, a z drugiej — poczucie
winy. Zachowania agresywne u dzieci moga by¢ przejawem wotania o zauwaze-
nie i akceptacje. Uczucia przezywane przez dziecko moga by¢ rozpatrywane
takze w wymiarze duchowym.

Cierpienie duchowe zdrowego rodzenstwa

Trudne do nazwania i zaakceptowania uczucia rodzace si¢ w zdrowym
dziecku skupiajg si¢ wokot poczucia winy, ztosci czy zazdrosci. Czego moze
dotyczy¢ wina? Wbrew nasuwajacej si¢ logice myslenia zdrowe dzieci moga
czu¢ si¢ winne choroby i $mierci swojego rodzenstwa: ,,Poczucie winy to pro-
blem «zapomnianych pacjentdw». Obwiniaja siebie za to, co si¢ stato, wydoby-
wajac z mrokow pamieci kldtnie, sprzeczki nadajac im niezwyklego sprawczego
znaczenia. Przypominaja to, ze kiedy$ bratu, siostrze nie pomogli, zrobili co$§ na
ztos¢. Cierpienie duchowe zdrowego rodzenstwa to cierpienie pamigci i winy za
to, co bylo i za to, czego nie byto™'.

Obwinianie si¢ rodzenstwa ma z cala pewnos$cia podloze psychologiczne,
ale warto zwroci¢ uwage, ze w perspektywie pedagogicznej istotny wpltyw na
przezywanie przez dziecko uczué, w tym takze poczucia winy, maja modelowe
zachowania rodzicow. Jesli dorosli nie potrafia wyrazi¢ swoich uczu¢, nazwaé
ich i zaakceptowaé, to rowniez dzieci beda zaprzecza¢ same sobie i czué sig
winne, gdy pomysla, ze moglyby mie¢ swoje potrzeby. Poczucie wspotodpo-
wiedzialno$ci za sytuacj¢ w rodzinie mobilizuje dzieci do podporzadkowania
swych potrzeb celom rodzinnym, a gdy mimo wszystko potrzeby te dochodza do
glosu, traktowane sa w kategoriach winy badz grzechu.

Przestrzen duchowa ,,niewidzialnych pacjentow” obejmuje wiele pytan, kto-
re pojawiaja si¢ w obliczu choroby rodzenstwa. Najtrudniejsze pytania generuje
jednak perspektywa $mierci, ktora dziecko nie zawsze jest w stanie pojac. Dy-
lematem, przed ktorym staje wielu rodzicow, jest pytanie, czy nalezy zabieraé
zdrowe dzieci do umierajacego brata czy siostry. Wstrzas wywotany takim do-
swiadczeniem moze pozostawi¢ niezatarty $lad w psychice dziecka. Jego de-

21 J. Binnebesel, Psychopedagogiczna opicka..., dz. cyt., s. 7.
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strukcyjny wpltyw moze jednak zosta¢ zminimalizowany przez odpowiednie
przygotowanie zdrowego rodzenstwa do tego spotkania®.

Gdy brat lub siostra umrze, dla catej rodziny, w tym dla rodzenstwa, rozpo-
czyna si¢ trudny okres zaloby. Jest on duzym wyzwaniem dla wszystkich czton-
kéw rodziny, cho¢ mozna przypuszczac, ze ,,[...] nie sama $mieré, pojmowana
jako przemijanie i zwiazany z nig bol utraty, niszczy $wiat dziecigcych przezy¢.
Czyni to przede wszystkim subiektywnie odbierany przez dziecko brak mitosci
ze strony rodzicow, ktorzy skoncentrowani na przebiegu zatoby, nie maja dla
niego do$é czasu™. W tej zaleznoéci nalezy doszukiwaé sie¢ genezy uczucia
radosci ze $mierci rodzenstwa, ktoéra daje nadzieje na ,,odzyskanie” rodzicow.
Gdy si¢ okazuje, ze to pragnienie si¢ nie spelnia, w miejsce radosci pojawia si¢
zazdro$¢. Bardzo czgsto doswiadczenie to rodzi poczucie winy, towarzyszace
dziecku przez czas zatoby.

Bardzo wazna sfera zwiazana z przestrzenia duchowa czlowieka jest jego
religijnos¢. Ksztalt postawy religijnej dziecka zalezy w duzej mierze od postaw
rodzicow, ktorzy w poczatkowych stadiach rozwoju czlowieka maja najwigkszy
wplyw na formowanie si¢ odniesienia dziecka do Boga. Jezeli sami maja oni
pretensje do Boga o $mier¢ dziecka, to taka postawe przejmuja roOwniez dzieci.
Mozna przyjac, ze o ile w rozumieniu realnosci $mierci brata lub siostry percep-
cja dziecka zdecydowanie rézni si¢ od sposobu rozumowania dorostego, to
w przypadku sformutowan typu: ,,Bog zabrat ci brata”, dziecko przyjmuje to
w sposob dostowny. Bog, ktory ,,czyha” na zycie dziecka, nie moze by¢ utozsa-
miany z kochajacym Ojcem?. Niemozno$é ufnego zwrécenia si¢ do Boga po-
woduje kolejne cierpienia dziecka. Jesli zabraknie odpowiedniego wsparcia,
religijnos¢ dziecka moze juz na zawsze pozosta¢ znieksztalcona.

Cierpienie dziecka w wymiarze socjalnym

Wymiar socjalny zycia cztowieka jest zwiazany z jego funkcjonowaniem
w spoteczenstwie i pelnionymi przez niego rolami. Na skutek trudnosci zwiaza-
nych z choroba pojawia si¢ koniecznos¢ wielu zmian w dotychczasowym sposo-
bie funkcjonowania jednostki. Aktywno$¢ dziecka zostaje w duzym stopniu
ograniczona, a liczba osob, z ktorymi miato do tej pory kontakt, maleje. Ko-
nieczno$¢ pobytu w szpitalu zmniejsza szanse na samodzielno$¢. Rodzina cho-
rego dziecka réwniez doswiadcza deficytu socjalnego. W rodzinie z chorym
dzieckiem zaburzenia sfery socjalnej dotycza dwoch wymiaréw: zabezpieczenia
finansowego rodziny oraz jako$ci wigzi w rodzinie i poza nig. Mimo ze zdrowe
rodzenstwo nie bierze wspotodpowiedzialnosci za stan finansowy rodziny, to

2 Por.: L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu. Studium z pogranicza medycyny
i teologii moralnej, Wyd. Instytut Teologiczny Ksigzy Misjonarzy, Krakow 2008, s. 114.

B Tamze, s. 114.

H. Szczepaniak, Troska o dziecko..., dz. cyt., s. 117.
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odczuwa ono niedogodnos$ci zwigzane z brakiem odpowiednich §rodkéw mate-
rialnych.

Wydaje sig, ze przyczyna cierpienia zdrowych dzieci sa takze zaburzenia
w relacjach interpersonalnych z otoczeniem. Potrzeba przezywania glebokich
wigzi z cztonkami rodziny staje niejednokrotnie w opozycji do realiow funkcjo-
nowania rodziny z chorym dzieckiem: ,,Funkcjonowanie zdrowego rodzenstwa
odbywa si¢ czgsto o b o k, jak to ujeta 16-letnia Ania, ktorej mlodszy brat umie-
ral na biataczke: «Wszystko jest wazne: Kuba, to, ze znowu ma goraczke albo ze
jej nie ma, wazny jest Kuba, a wszystko to, co mnie dotyczy, jest na potem. Cale
moje zycie jest tylko obok Kuby»™*.

Samotno$¢, ktora towarzyszy zyciu ,,obok”, moze by¢ dla zdrowego dziecka
powodem frustracji i ztosci, co jest wyczuwalne w tonie. Od strony wychowaw-
czej dostrzec mozna inne sposoby rozwiazania problemu niezaspokojonych po-
trzeb dziecka, ktére moga doprowadzi¢ je do zachowan aspotecznych. Wigksza
sktonnos¢ do wagarowania, brania narkotykdéw czy picia alkoholu znajduje swe
korzenie w poczuciu odrzucenia przez najblizszych®. Jesli dziecko, ktore prze-
zywa wiele napi¢¢ nie ma kontaktu z osobami gotowymi poswigci¢ mu uwagg,
to mozliwe, ze znajdzie si¢ ktos, kto nie bedzie soba prezentowatl wartosci spo-
lecznych, ale bgdzie miat dla dziecka czas. Taka sytuacja moze doprowadzic¢
rodzicéw do utraty nie tylko dziecka, ktore zmarto, ale rowniez pozostalych,
ktore odeszty z domu®’.

Pragnienie zaspokojenia potrzeb chorego dziecka moze by¢ tak wielkie, ze
w poréwnaniu z nim oczekiwania zdrowych dzieci moga wydawac¢ sig nieistot-
ne. Im wigkszy jest stopien niepetnosprawnosci czy choroby dziecka, tym opie-
ka nad nim pochlania wigcej czasu. Nie oznacza to jednak, ze rodzice nie od-
czuwaja z tego powodu dyskomfortu i wyrzutéw sumienia. Zbyt daleko idacym
uproszczeniem bytoby twierdzenie, ze odsunigcie zdrowych dzieci w cien zaw-
sze jest nie§wiadome 1 nie towarzyszy mu refleksja. Dla sporej czgséci rodzicow
uswiadomienie sobie, ze zdrowe dziecko jest za bardzo obciazane obowiazkami,
a jednocze$nie poswigca mu si¢ zbyt mato czasu, staje si¢ zrodlem cierpienia.
Nie oznacza to jednak, ze rodzicom $wiadomym zagrozen wychowawczych
zawsze udaje si¢ unikna¢ bledow. Niejednokrotnie wiedza, ktora maja, nie wy-
starcza, by korygowac swoje dziatania. Z biegiem czasu i w miarg zaostrzenia
przebiegu choroby cierpiace dziecko staje si¢ dominanta wszelkich zachowan:
»W takich chwilach walka z sama choroba wysuwa si¢ na plan pierwszy.
Wszystko inne jest niewazne i staje si¢ niewidzialne. Rodzice, co w takich
chwilach zrozumiate, sa catkowicie pochtonigci robieniem co si¢ da, by pomoc
choremu, a potrzeby pozostalych dzieci si¢ nie licza. Niepokojace jest to, co

5 J. Binnebesel, Zapomniani niepelnosprawni..., dz. cyt., s. 40.
2 Tamze, s. 41.
2 Por.: J. Aldridge, Jak zy¢..., dz. cyt., s. 95-96.
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czasem dzieje si¢ w rodzinach, gdy kryzys mija, a rutyna przyjeta w czasie jego
trwania staje si¢ norma”*.

Zbyt duza ilo§¢ obowiazkow, ktérymi moga by¢ obciazane zdrowe dzieci,
moze przybra¢ charakter patologiczny. Prowadzi to do nieadekwatnej postawy
rodzicow i do zbyt wielkiego zaangazowania dzieci w obowiazki domowe.
Z kolei brak czasu na spotkania z rowiesnikami odbija si¢ niekorzystnie na ich
relacjach z otoczeniem. Warto podkresli¢, ze w §wietle badan bardziej przecia-
zeni opieka nad chorym rodzenstwem czuja si¢ chtopcy, cho¢ w rzeczywistosci
siostry chorego rodzenstwa maja znacznie mniej wolnego czasu i rzadziej spoty-
kaja si¢ ze znajomymi®’. Chlopcy czesciej odczuwaja ztos¢ na chorego brata czy
siostrg, obwiniajac ich o wlasne porazki. Agresja, cho¢ okupiona bardzo silnymi
wyrzutami sumienia, jest jednym z rozwigzan, jakie moga stosowac dzieci wo-
bec chorego rodzenstwa.

Cierpienie somatyczne rodzenstwa

Przezywanie cierpienia somatycznego polega na odczuwaniu dolegliwos$ci
i bolu zwiazanego z choroba. Jego zrodlem moga by¢ zmiany fizyczne w orga-
nizmie, dziatania diagnostyczno-terapeutyczne oraz dolegliwosci zwigzane
z konsekwencjami leczenia i chorobami wspotistniejacymi®’. Bol chorego dziec-
ka oddziatuje takze na jego bliskich. Nastgpstwami choroby i §mierci dziecka sa
zmiany w uktadzie odporno$ciowym i wegetatywnym zdrowych dzieci’'. Poja-
wiajace si¢ trudno$ci zwiazane z koncentracja i zapamigtywaniem, klopoty ze
snem, brak laknienia i inne dolegliwo$ci somatyczne™ pozwalaja na stwierdze-
nie, ze rodzenstwo moze by¢ traktowane jako chore, poniewaz musi zmierzy¢
si¢ z ,,cierpieniem totalnym”: ,,Niektorzy z badaczy zauwazaja, iz osoby te czg-
sto sa przysztymi pacjentami poradni onkologicznych™”.

Warto zaznaczy¢, ze bol ma szczegdlne zdolnosci separowania ludzi, gdyz
koncentrujac ich uwage sprawia, ze wszystkie wysitki podejmowane przez jed-
nostke zmierzaja do jego usmierzenia. Jak wiadomo, bol atakujacy organizm
dziecka lezy u podstaw ,.cierpienia totalnego”. Promieniuje on, ogarniajac caty
organizm i monopolizujac uwage pacjenta. Skupia takze uwage rodzenstwa,
potegujac jego poczucie samotnosci.

W rodzinie, w ktorej rodzice nie po$wigcaja wystarczajaco duzo uwagi
i czasu swoim dzieciom, maleje zwykle wrazliwos¢ na ewentualne zaburzenia

*¥ Tamze, s. 87-88.

2 Por.: E. Pisula, Rodzice i rodzerstwo..., dz. cyt., s. 133.

3% Por.: M. Kowalczyk, Choroba jako cierpienie wszechogarniajqce, [w:] J. Binnebesel, A. Jano-
wicz, P. Krakowiak, A. Paczkowska (red.), Pozamedyczne aspekty opieki paliatywno-hospi-
cyjnej, Wyd. Fundacja Hospicyjna, Gdansk 2010, s. 41.

3! Por.: J. Binnebesel, Psychopedagogiczna opieka nad rodzefistwem dziecka ,, hospicyjnego”, [w:]
Chore dziecko..., dz. cyt., s. 6.

32 por.: M. Kowalczyk, Choroba..., dz. cyt., s. 44-45.

33 J. Binnebesel, Zapomniani niepelnosprawni..., dz. cyt., s. 40.
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zdrowia rodzenstwa chorego dziecka. Moze si¢ wydawaé, ze w poréwnaniu
z cierpieniami brata lub siostry problemy zdrowotne pozostatych dzieci sa ba-
nalne i nie wymagaja konsultacji lekarskich. Bledne zalozenie, ktére kryje si¢ u
podstaw tego przekonania, moze doprowadzi¢ do zaniedbania podstawowych
form opieki nad dzieckiem, co stanowi jeden z przejawow przemocy™".

Postawa przeciwna do wyzej omowionej jest nadmierna opiekunczo$¢ oka-
zywana przez rodzicow, zwhaszcza w poczatkowym okresie zatoby®’. Nadopie-
kunczos¢ wobec zyjacego dziecka przybiera czasem forme przewrazliwienia na
punkcie jego stanu zdrowia. Najmniejsza infekcja, pozniejsze przyjscie ze
szkoty czy zanizone samopoczucie dziecka moze sta¢ si¢ powodem do podej-
mowania dziatan nieadekwatnych do ewentualnych zagrozen. Lek przed utratg
kolejnego dziecka wydaje si¢ zrozumialy i pozwala wyjasni¢ zachowania rodzi-
cow. Podkresli¢ jednak nalezy, iz traumatyczne przezycia rodzinne nie uspra-
wiedliwiaja takich zachowan, poniewaz niezalezno$¢ zdrowych dzieci zostaje
wtedy znacznie ograniczona. Zaro6wno brak opieki, jak i nadmierna troska
o zdrowe dziecko moze sta¢ si¢ przyczyna jego cierpienia.

Wszystkie sfery aktywnosci cztowieka, ktore zostaja objgte ,.cierpieniem
totalnym”, wymagaja wsparcia, ktore mogtoby wzmocni¢ system rodzinny. Jed-
na z propozycji wsparcia sa hospicja dla dzieci, ktore swoja opieka otaczaja
chore dziecko i jego rodzing.

Hospicyjne wsparcie zdrowego rodzenstwa

Opisanie ukrytych potrzeb zdrowego rodzenstwa nastrgcza wiele trudnosci.
Trudno wskaza¢ jedna form¢ pomocy ,,niewidzialnym pacjentom”, ktéra stano-
wilyby wystarczajaca odpowiedz na niezaspokojone potrzeby dzieci. Wycho-
dzac naprzeciw tym oczekiwaniom, hospicja dla dzieci oferuja szeroki zakres
profesjonalnej pomocy, ktora swym zasiggiem obejmuje cala rodzing chorego.
Genezy ruchu hospicyjnego mozna doszukiwacé sig juz w starozytnosci, chociaz
w $wietle badan historycznych trzeba zauwazy¢, ze obecny model pomocy ho-
spicyjnej zostat zainicjowany pod koniec XIX wieku, a do jego obecnej formy
przyczynita si¢ dziatalno§¢ Hospicjum $w. Krzysztofa w Londynie, ktérego za-
tozycielka byta Cicely Saunders®. Pierwsze hospicjum dla dzieci w Polsce po-
wstato w 1994 roku.

Dziatania zespotu hospicyjnego oparte sa na standardach wspolnych dla
wszystkich tego typu placowek. Zasady hospicyjne wynikaja z zatozen aksjolo-

3* Por.: J. Mastalski, Chrzescijanin wobec agresji w rodzinie, Wyd. Naukowe PAT, Krakow 2006,
s. 68—69.

3 Por.: L. Szczepaniak, Troska o dziecko..., dz. cyt.,s. 117-118.

36 Por.: M. Gorecki, Geneza i rozwdj opieki hospicyjnej — paliatywnej, [w:] Tenze (red.), Prawda
umierania i tajemnica smierci, Wyd. Akademickie Zak, Warszawa 2010, s. 234-236.
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gicznych dotyczacych ochrony zycia i pomocy potrzebujacym oraz z doswiad-
czen zdobytych przez pracownikow opieki paliatywnej. Podstawa pomocy ho-
spicyjnej jest opieka zaré6wno nad chorym dzieckiem, jak i nad jego rodzina.
Dzigki temu jako$¢ wsparcia chorego dziecka jest wyzsza, gdyz jego bliscy,
odciazeni z cze$ci obowiazkow, lepiej wypetniaja swoje zadania. Taki system
pomocy jest kompatybilny z modelem ,,cierpienia wszechogarniajacego”.

Wsparcie hospicyjne zaktada oddzialywanie interdyscyplinarnego zespotu,
w ktorego sktad wchodza, obok pracownikow medycznych, takze pedagodzy,
psycholodzy, pracownicy socjalni, duszpasterze i wolontariusze. Struktura ze-
spotu hospicyjnego zaktada wigc wielos¢ form oddziatywan pomocowych. Pod-
kresli¢ nalezy te, poprzez ktore bezposrednio lub posrednio mozna wptyna¢ na
postawy zdrowego rodzenstwa. Wydaje sig, ze szczegotowej analizy wymagaja
dziatania psychologa, pedagoga i duszpasterza.

Wsparcie psychopedagogiczne zdrowego rodzenstwa

Rzetelna diagnoza psychologiczna i oparty na niej program wychowawczy
stanowig podstawg skutecznych oddziatywan psychopedagogicznych, a zarazem
okreslaja ich cel: ,,Poprawa jako$ci zycia systemu rodzinnego jest najwazniej-
szym celem, jaki powinien by¢ realizowany w oddzialywaniach psychologiczno-
pedagogicznych™’. Jako$é funkcjonowania systemu rodzinnego ma wigc ogro-
mne znaczenie teleologiczne.

W dziataniach majacych na celu wydobycie zdrowego rodzenstwa z cienia
potrzebne jest odpowiednie uswiadomienie i naglo$nienie omawianego proble-
mu. Jedng z podejmowanych prob jest edukacja przez bajki, ktore czytaja dzieci
i dorosli**. Przyktadowo, w jednym z Opowiadar z Doliny Muminkéw Too-tiki
towarzyszy dziewczynka, ktorej nie wida¢. Rozptyneta si¢ ona w powietrzu
1 znikta ze strachu przed swoja ciotka. Dziecko jest tak bierne, ze nie potrafi si¢
$mia¢ ani rozztosci¢™. Proby pomocy mu okazuja si¢ nieskuteczne az do mo-
mentu, gdy dziewczynka ratujac jedna z bohaterek opowiadania atakuje jej wro-
ga, dzigki czemu odzyskuje swa twarz. Opowiadanie konczy si¢ stowami: ,,Ona
podobno dawniej nigdy si¢ nie $miata — powiedziata Too-tiki zdumiona. — Uwa-
zam, ze$cie tak zmienili dzieciaka, ze jest gorsza niz mala Mi. No, ale najwaz-
niejsze, ze ja wida¢™*.

Uzewngtrznienie przezy¢ i uczué dziewczynki wiazato si¢ z koniecznos$cia
dostrzezenia, iz ,,niewidzialne dziecko” nie zwracajace na siebie uwagi jest la-
twiejsze do zaakceptowania, ale nie jest w pelni soba. Dlatego konieczne jest
dostrzezenie jego potrzeb i pomoc w ich wyartykulowaniu, i zaspokojeniu. Mi-

37 B, Zidtkowska, Dziecko chore..., dz. cyt., s. 182.

38 Por.: I. Raczkowiak, Niewidzialne dziecko, por. zrodto: www.warto.cme.org.pl [dostep: 1.05.2012].

3 Por.: T. Jansson, Opowiadanie o niewidzialnym dziecku, [w:] Tenze, Opowiadania z Doliny
Muminkow, Wyd. Nasza Ksiggarnia, Warszawa 2005, s. 112—-113.

40 Tamze, s. 117.



Hospicyjne wsparcie zdrowego rodzenstwa... 365

mo ze rodzice moga przezywac trudnosci w zaakceptowaniu niektérych mysli
czy potrzeb swoich dzieci, to ich negowanie na nic si¢ nie zda, a wrecz moze
przekresli¢ mozliwosci pomocy.

Wsparcie zdrowego rodzenstwa musi si¢ wigc opiera¢ na prawdzie, ktora
pelni zasadnicza rolg w procesie wychowania. Stanowi ona podstawg wychowa-
nia rozumianego jako proces dokonujacy si¢ pomigdzy jednostkami. Dotyczy to
zaré6wno relacji wychowawcy z dzieckiem, jak i odniesienia kazdego z nich do
siebie. Warto podkresli¢, iz odniesienie do prawdy konstytuuje sama osobeg,
dlatego nie mozna go pomina¢ w budowaniu pedagogii personalistycznej skon-
centrowanej na osobie. Istotnym celem wychowania personalistycznego jest
osiagnigcie przez wychowanka petni swojego czlowieczefistwa®'. Celem osta-
tecznym wychowania personalistycznego jest za$ doprowadzenie cztowieka na
spotkanie z Bogiem.

W tej perspektywie warto podkresli¢, iz prawda wypelnia wewnetrzng prze-
strzef oddziatywan wychowawczych i stanowi warunek spefniania si¢ osoby™.
Zwiazana jest z takimi warto$ciami, jak mito$¢ 1 wolno$¢, 1 stanowi niezbedny
element wychowania. Mito$¢ 1 wolnos¢ bez fundamentu prawdy staja si¢ ograni-
czone w swej istocie 1 nie sa w stanie doprowadzi¢ do optymalnego rozwoju
cztowieka. Brak prawdy w procesie wsparcia rodzenstwa dziecka hospicyjnego
bytby wigc zaprzeczeniem podstawowych zatozen wychowawczych. Konieczne
sa wigc takie dziatania wspierajace dziecko, ktore nie pozbawia go samodzielno-
$ci w przezywaniu cierpienia: ,,Nie mozna prowadzi¢ Zycia za swoje dzieci.
Musza przezy¢ je same, same rozwijac si¢ i ksztattowac wlasna osobowos¢. To,
co mozna dla nich zrobié, to stworzy¢ dom, w ktorym beda czuly si¢ bezpieczne
ze swoimi my$lami i uczuciami, z tym, co krazy po ich glowie i co ciazy im na
sercu, bez wzgledu na to, jak straszne, wstrzasajace i przykre te uczucia bylyby
w opinii dorostych”*.

Tworzenie atmosfery rodzinnej jest w duzej mierze uzaleznione od zaanga-
zowania 1 poziomu kultury pedagogicznej rodzicow, ale moze ona by¢ takze
wynikiem oddzialywan zespotu hospicyjnego. Udzielenie adekwatnego wsparcia
psychologicznego, stanowiacego czynnik chronigcy rodzing, winno by¢ dosto-
sowane do specyfiki choroby dziecka. Inny rezonans emocjonalny tworzy
w rodzinie choroba nowotworowa, inny choroba zwiazana z obciazeniami ge-
netycznymi. Wsparcie psychologiczne musi by¢ wigc dostosowane do specyfiki
obciazen powodowanych przez schorzenie. Winno ono obejmowac dziatania
informacyjne, emocjonalne, motywacyjne, optymalizujace i edukacyjne*’. Kazde

! Por.: A. Makowka, Pedagogia ewangeliczna Jana Pawla II, Wyd. Calvarianum, Kalwaria Ze-
brzydowska 2003, s. 101.

2 Por.: W. Starnawski, Prawda jako zasada wychowania, Wyd. UKSW, Warszawa 2008, s. 196.

M. Keirse, Smutek dziecka. Jak poméc dziecku przezyé strate i zalobe?, Wyd. POLWEN, Ra-
dom 2005, s. 85.

# por.: B. Zidtkowska, Dziecko chore..., dz. cyt., s. 185.
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z tych oddziatywan moze zredukowac cierpienie, zwlaszcza w sferze emocjo-
nalnej dziecka. Metoda warunkujaca ich skutecznos¢ jest rozmowa pozwalajaca
dziecku na zrozumienie sytuacji i pozbycie si¢ trudnych emocji, czyli tzw.
»~przewentylowanie uczu¢”. Bardzo wazng kwestia jest jezyk komunikacji po-
migdzy przedstawicielami hospicjum a zdrowymi dzie¢mi, gdyz od jego jakosci
zalezy skuteczno$¢ oddziatywan. Wydaje sig, ze psycholog jest osoba, ktora
powinna mie¢ wszelkie osobiste predyspozycje do prowadzenia trudnych roz-
méw w hospicjum. Moze on pomoc rodzicom w przygotowaniu si¢ do konwer-
sacji, ktora bedzie szansa na udzielenie odpowiedzi na miar¢ potrzeb dziecka
i jego zdolnosci percepcyjnych. Nalezy pamigtaé, iz odnosnie do zdrowia wta-
snego 1 bliskich ,,[...] dzieci potrzebuja prostej, prawdziwej, powtarzanej infor-
macji na temat tego, co si¢ dzieje i co moze si¢ zdarzy¢ w przysztosci”™®.

U podstaw dziatan umozliwiajacych wypowiedzenie swoich odczué jest
zwrocenie uwagi na obecno$¢ zdrowych dzieci podczas wizyty w domu chorego
np. przez postawienie im kilku prostych pytan. Proba uzyskania odpowiedzi na
nie moze wiaza¢ si¢ z duzym zaskoczeniem ze strony rodzicow, ktorzy przestali
zwraca¢ uwage na potrzeby zdrowych dzieci. Szablonowa reakcja, ktora sig
moze pojawic, jest udzielenie odpowiedzi przez samych rodzicow wyrgczaja-
cych zdrowe dziecko. Dla psychologa winna sta¢ si¢ ona wystarczajacym sy-
gnalem do podjegcia wysitku wydobycia dziecka z cienia. W tym celu moze on
inspirowa¢ rodzicoOw do stawiania sobie pytan, ktore pozwola na u§wiadomienie
im potrzeb pozostalych dzieci np. ,,Ile mam dzieci i kiedy z kazdym z nich
osobno rozmawiatem? Czym si¢ moje dzieci zajmuja? Jakie potrzeby maja moje
dzieci? Kiedy ostatni raz co$ razem robilismy?”*.

Odbudowanie wzglednej stabilizacji w rodzinie z terminalnie chorym
dzieckiem, opartej na zachowaniu symetrii wi¢zi wewnatrzrodzinnych, stanowi
zasadniczy cel oddziatywan psychologicznych. W momencie $mierci dziecka
system rodzinny napotyka na bardzo trudne wyzwanie, ktoremu czgsto sam nie
jest w stanie sprosta¢. Cierpienie osamotnionych dzieci wiaze si¢ z szeroko ro-
zumianym znaczeniem stowa ,brak”: ,,Dzieciom brakuje towarzystwa, wzoru
brata czy siostry, traca poczucie wilasnej wartos$ci 1 wazno$ci zwigzanej z wy-
chowaniem mtodszego rodzenstwa. Brakuje im wiezi z rodzenstwem™’. Proba
zaradzenia odczuciu braku i pustki ma na celu ztagodzenie negatywnych skut-
kéw zatoby, a jednoczesnie usamodzielnienie rodziny w przezywaniu trudnych
chwil. Obszarem, ktory moze wymagac wsparcia hospicyjnego, jest ,,rozliczenie

4> B. Monroe, D. Oliviere, Communicating with family carers, [w:] P. Hudson, S. Payne (red.),
Family Carers in Paliative Care. A Guide for Health and Social Care Professionals, Oxford
University Press, Oxford 2009, s. 14.

4 M. Rogiewicz, A. Paczkowska, Rodzina przewlekle chorego dziecka, [w:] J. Binnebesel,
Z. Bohdan, P. Krakowiak, D. Krzyzanowski, A. Paczkowska, A. Stolarczyk (red.), Przewlekle
chore dziecko w domu. Poradnik dla rodziny i opiekunow, Wyd. Fundacja Hospicyjna, Gdansk
2012, s. 230.

YTM. Keirse, Smutek dziecka..., dz. cyt., s. 82.
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sig” z uczuciami wobec zmartego®®. Nalezy pamigtaé, ze dziecko przezywa za-
lobe na swoj sposdb, ale jednoczesnie trzeba podejmowacé dyskretne dzialania,
by nie do§wiadczalo ono niepotrzebnych obciazen, a zwlaszcza poczucia winy.

Dostrzezenie ,,niewidzialnego rodzenstwa” jest takze zadaniem dla pedago-
ga odwiedzajacego rodzing. Jedna z najczg$ciej stosowanych metod w pracy
pedagoga to zabawa z dzieckiem. Jest ona dla niego najwazniejsza forma dzia-
talnosci®, a jednoczesnie moze staé si¢ kanalem przekazu waznych tresci. Za-
bawa moze mie¢ wymiar edukacyjno-terapeutyczny i pomoéce dziecku wyarty-
kulowac¢ swoje potrzeby i zaspokaja¢ je we wlasciwy sposob. Warto zauwazyc,
ze zabawa, ktora jest wyrazem zainteresowania dzieckiem, stanowi antidotum na
towarzyszacy przewleklej chorobie brata lub siostry dziecka.

Starsze dzieci, ktore rozpoczety edukacje szkolna, mniej czasu moga po-
swigci¢ na zabawe czy rozwo6j wlasnych zainteresowan. Po powrocie ze szkoty
do domu nie zawsze maja warunki do tego, by odrobi¢ zadanie czy przygotowac
si¢ do lekcji. Wsparcie pedagoga moze utatwic realizacje obowiazkow zwiaza-
nych ze szkota i pogodzi¢ je z obowiazkami domowymi. Jak pokazuje doswiad-
czenie, duza pomoca moga okaza¢ si¢ wolontariusze, ktorzy czgsto towarzysza
pedagogowi. Ich zaangazowanie moze przyczynic si¢ do zmotywowania dziecka
do ochoczego wypehiania swoich obowiazkéw, ale takze do bardziej efektyw-
nego spedzania wolnego czasu. Znajomosci, wigzi, a nawet przyjaznie pomig¢dzy
dzie¢mi a wolontariuszami moga stanowi¢ przeciwwage dla poczucia osamot-
nienia i smutku. Szczegdlna okazja do tego sa wyjazdy organizowane wylacznie
dla zdrowego rodzenstwa. Stwarzaja one wyjatkowa okazj¢ do realizacji przy-
jetych zatozen wychowawczych oraz nawiazania kontaktu pomigdzy zdrowymi
dzie¢mi oraz ich opiekunami.

Przedstawiajac role pedagoga w rodzinie z chorym dzieckiem, warto za-
uwazy¢, ze zdarzaja si¢ sytuacje, w ktorych nastgpuje odwrocenie sig rodzicow
od chorego dziecka i skupienie catkowitej uwagi na zdrowym rodzenstwie.
Skutkiem wygorowanych oczekiwan wobec zdrowego dziecka moze by¢ zabu-
rzenie jego procesu rozwojowego” . W tym czasie chore dziecko zostaje zanie-
dbane. Stad potrzeba dowarto$ciowania oraz wlasciwego ukierunkowania proce-
su wychowawczego, ktory nieprzerwanie dokonuje si¢ w Srodowisku rodzin-
nym. Dyskretna, ale aktywna obecno$¢ psychopedagogiczna moze skutecznie
pomoéc zarowno dzieciom, jak i rodzicom. Oddziatywania zmierzajace do ulep-
szenia funkcjonowania rodziny wplywaja korzystnie na opiekunow i wycho-
wankow.

* Tamze, s. 87.

4 por.: B. Zidtkowska, Dziecko chore..., dz. cyt., s. 135.

30 por. zrédto: almaspei.pl/aktualnosci/feria-z-alma-spei/ [dostep: 16.05.2012].
Spor.: B. Zidtkowska, Dziecko chore..., dz. cyt., s. 87-90.
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Wsparcie duchowe

Pomoc duchowa $wiadczona zdrowemu rodzenstwu jest skoncentrowana
woko6l trudnych pytan, uczu¢ i wyobrazen dzieci. Rozrdéznienie pomigdzy
wsparciem psychopedagogicznym a duchowym jest istotne, poniewaz jego drugi
rodzaj zaktada dzialanie taski zwiazanej z wiara w Boga, zwlaszcza gdy sferze
duchowej przypisuje si¢ takze kontekst religijny. W polskiej kulturze i tradycji
chrzescijanskiej mowienie o horyzoncie religijnym w kontekscie Iudzkich do-
swiadczen wydaje si¢ w pelni uzasadnione™.

Pomoc duszpasterska w warunkach hospicyjnych moze by¢ rozumiana jako
szczegOlny rodzaj katechezy, a $wiadczona wobec ,,niewidzialnych pacjentow”
przybiera forme katechezy osob zepchnigtych na margines™. Wedtug wskazo-
wek zawartych w dokumencie Kongregacji ds. Duchowienstwa katechezg nalezy
dostosowa¢ do potrzeb kazdego stuchacza oraz okaza¢ mu hojne i cierpliwe
poswigcenie™. Jest ono szczegdlnie potrzebne w trudnej pracy z dzie¢mi pozo-
stawionymi samym sobie. Mowiac o oddzialywaniu duszpasterskim na postawy
religijne rodzenstwa chorych dzieci, nalezy pamigtaé, ze w dziataniach pomo-
cowych bierze udziat caty interdyscyplinarny zespot. O ile wige wsparcie sa-
kramentalne nalezy do zadan kapelana, to wybor powiernika swych trosk jest
przywilejem dziecka. Moze nim zosta¢ kazdy, kto stanie si¢ dla dziecka osoba
znaczaca. Dlatego cztonkom zespotéw hospicyjnych stawia si¢ wysokie wyma-
gania. Weryfikacja wydolnosci zespotu jest wsparcie, ktorego jest on w stanie
udzieli¢ rodzinie w czasie $mierci dziecka i pierwszych etapéw przezywania
zatoby.

Pomoc $wiadczona dziecku winna zaspokaja¢ potrzebg bycia kochanym.
Dobro¢ okazywana rodzenstwu chorego dziecka powinna by¢ zakorzeniona
w milosci Boga, ktéry kocha kazdego cztowieka i za niego oddat swoje zycie.
Akcentowanie mitosci Boga, a takze pomoc w spotkaniu z Nim w sakramentach
i na modlitwie moze pomoc w odbudowaniu prawdziwego obrazu Boga u dziec-
ka. Przezywanie zaloby z wiara w dobro¢ Boga zdecydowanie utatwia jej prze-
bieg. Odpowiedzi na pytania dotyczace losow brata czy siostry po $mierci,
oparte na prawdzie o Objawieniu, moga utatwi¢ pogodzenie si¢ z odejsciem
rodzenstwa. Z kolei milczenie w chwilach, gdy nie ma prostych i jednoznacz-
nych odpowiedzi, moze okaza¢ si¢ bardziej wiarygodne niz proby wyjasniania
bolesnej sytuacji za wszelka ceng. Z duza staranno$cia nalezy wystrzegac si¢
tzw. ,,szczebiotu hospicyjnego”, ktory stanowi jedna z form unikania trudnych

52 Por.: P. Krakowiak, Duchowo-religijna troska o ciezko i przewlekle chorq osobe, [w:] P. Kra-
kowiak, D. Krzyzanowski, A. Modlinska (red.), Przewlekle chory..., dz. cyt., s. 325-326.

>3 Por.: Kongregacja ds. Duchowienstwa, Dyrektorium ogélne o katechizacji, Wyd. Pallotinum,
Poznan 1997, nr 190.

> Tamze.
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pytan dziecka®. Wyuczone metody zagadywania dziecka nie mieszcza sig
w standardach pomocy hospicyjnej. Odwaga stuchania tego, co mowi dziecko,
stanowi wyznacznik dojrzalosci oséb §wiadczacych pomoc. W miejsce pustych
rozmow o wiele korzystniejsze jest zaproponowanie wspolnej modlitwy. Warto
réowniez podkresli¢ role modlitwy za zmartych, poniewaz moze si¢ ona stac reli-
gijno-terapeutycznym $rodkiem utatwiajacym przezywanie osamotnienia.

Atmosfera religijna stworzona w rodzinie moze przyczyni¢ si¢ rowniez do
konstruktywnego przeformutowania poczucia winy: ,Najlepszym lekarstwem
dla dziecka jest okazanie mu mitosci oraz zdjecie z niego poczucia winy>®. Do
tego potrzebna jest cierpliwos¢, ktorej moze brakowac po stracie dziecka. Zmg-
czenie i nawarstwione problemy rodzinne moga utrudni¢ rodzicom okazywanie
uczu¢; potrzebna jest cierpliwo$é¢, ktorej moze brakowacé po stracie dziecka.
Tym bardziej wigc konieczne jest ich wspieranie i u§wiadamianie im, ze pomi-
mo boélu sg bardzo potrzebni zyjacym dzieciom.

Uspokojenie sumienia dziecka jest zadaniem, w ktorym niezastapiong role
moze odegrac ksiadz. Jego wiedza, doswiadczenie i intuicja moga sprawic, ze
dziecko uwolni si¢ od odpowiedzialnoéci za $mier¢ rodzenstwa’’. Chociaz proby
odbudowania poczucia bezpieczenstwa u dziecka, a takze jego wiary w Boga nie
zawsze koncza si¢ sukcesem, to dzialania duszpasterskie winny by¢ podejmo-
wane, gdyz bez nich dziatalno§¢ pomocowa utracitaby swoj wertykalny wymiar.

Z.akonczenie

Zycie braci i siéstr chorych dzieci jest bardzo trudne. Zmaganie sie
z wszechogarniajacym cierpieniem wymaga duzo wysitku od wszystkich do-
mownikow, a zwlaszcza od rodzenstwa chorych dzieci, poniewaz jego cierpienie
wiaze si¢ dodatkowo z potrzeba wiedzy na temat choroby i $mierci brata lub
siostry, ktorej czgsto same nie sa w stanie zaspokoi¢. Czynnikiem potegujacym
cierpienie jest czgsto poczucie osamotnienia zwiazane z brakiem naleznej uwagi
ze strony rodzicow. W kontekscie powyzszych analiz zasadne wydaje si¢ pyta-
nie, czy rodzenstwo chorego dziecka mozna nazwa¢ zdrowym.

Rodzenstwo terminalnie chorego dziecka w tak duzym stopniu partycypuje
W jego cierpieniu, ze jego stan mozna okresli¢ jako chorobowy. Cho¢ to zatoze-
nie nie jest oparte na $cisle okre§lonych kryteriach choroby, to dla dobra dziecka
powinno by¢ stosowane w fachowym nazewnictwie. Potraktowanie zdrowych
braci i siostr jako pacjentdow wymagajacych pomocy mogloby pomdc w uswia-

55 7. Bohdan, Wolontariat w stuzbie dzieciom, ktdre chorujq i ktore odchodzq, [w:] J. Binnebesel,
Z. Bohdan, P. Krakowiak, D. Krzyzanowski, A. Paczkowska, A. Stolarczyk (red.), Przewlekle
chore..., dz. cyt., s. 338.

*7, Szczepaniak, Troska o dziecko..., dz. cyt., s. 115.

7 Tamze, s. 117.
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domieniu rodzicom i opiekunom, na czym polega cierpienie ich dzieci i przy-
czyni¢ si¢ do okazania lepszej opieki, i wsparcia.

Swiadomo$é potrzeby pomocy dzieciom, ktorych rodzefistwo jest terminal-
nie chore towarzyszy dzialaniom hospicyjnym. Cho¢ mozliwosci wsparcia
dziecka i jego rodziny sa ograniczone, to pomoc ta moze okazaé si¢ istotnym
czynnikiem wptywajacym na stabilizacje¢ systemu rodzinnego. Korzy$¢ ta moze
dotyczy¢ takze dzieci okreslanych jako ,,niewidzialne”, gdyz skupienie na nich
zainteresowania pedagogdéw, psychologdéw czy kapelanow moze pomoc im prze-
zwycigzy¢ wykluczenie, jakiego do$wiadczyli z powodu choroby rodzenstwa.
Realizacja tego rodzaju wsparcia spolecznego wydaje si¢ szczegodlnie trudna,
stad wymaga wiedzy i odpowiednich kompetencji od podejmujacych ja osob.
Jednak warunkiem najwazniejszym jest okazanie dzieciom szczerej mitosci, do
ktorej maja prawo, a ktéra winna by¢ podstawa wszystkich dziatan pomocowych.
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