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Wybrane aspekty poradnictwa
rodzinnego w opiece hospicyjnej

Selected aspects of family counseling

in hospice care

Abstrakt: Poradnictwo rodzinne jest
forma udzielania pomocy czlonkom
rodziny, ktora zmaga si¢ z problemami
zakldcajacymi jej normalne funkcjo-
nowanie. Jednym z czynnikéw, ktory
w istotny sposob zaburza dobrostan ro-
dziny, jest powazna choroba. Gdy dotyka
ona dziecko, rodzina zostaje skonfron-
towana z wieloma trudnosciami, ktdre
wynikajg z niezaspokojonych potrzeb
chorego. Potrzeby te rodza pytania, na
ktére trudno niekiedy znalez¢ odpo-

wiedz. Poradnictwo rodzinne realizo- -

wane w opiece paliatywno-hospicyjne;j
skupia si¢ na chorym pacjencie i jego
bliskich. Celem udzielania porad jest
pomoc rodzinie, b¢dacej w sytuacji ta-
natologicznej. Szczegolne znaczenie ma
poradnictwo medyczno-pielegnacyjne,
pedagogiczne, socjalne i duchowo-reli-
gijne. Analiza wymienionych obszaréw
poradnictwa pozwala na zrozumienie

Abstract: Family counseling is a form
of help given to the family members
who struggle with problems disturb-
ing their normal functioning. Serious
illness is one of the factors which threat-
ens family well-being. When it affects
a child, its family has to confront a lot
of difficulties which result from the
patient’s unsatisfied needs. Questions
which are raised are sometimes dif-
ficult to answer. Family counseling in
palliative hospice care is aimed at the
ill patient and their relatives. Giving
advice is a form of support offered to
the family in a thanatological situation.
Medical, nursing, pedagogical, social
and religious counseling is especially
significant. Analysis of these fields
makes it possible to understand the
idea of counseling and work of the
members of an interdisciplinary hos-
pice team,
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jego istoty oraz zadan realizowanych Keywords: family counselling, child,
przez czlonkéw interdyscyplinarnego illness, hospice.
zespolu hospicyjnego.

Stowa kluczowe: poradnictwo rodzin-
ne, dziecko, choroba, hospicjum.

W trudnych sytuacjach czlowiek stawia pytania. Chce uzyska¢ odpowiedzi,
ktore pozwola mu osiggnac stan intelektualnego, emocjonalnego czy duchowe-
go zaspokojenia. Niekiedy stawianie pytan jest jednoczesnie proba znalezienia
rozwiazania, ktére umozliwiloby zycie na jakosciowo wyzszym poziomie. Po-
szukiwanie rad u oséb szczegdlnie predysponowanych zawsze bylo potrzeba
wielu ludzi, ktérzy dazac do rozwigzania trudnych sytuacji, przedstawiali je
medrcom, kaptanom, czarownikom badz innym osobom cieszacym si¢ au-
torytetem. Rowniez dzisiaj s3 potrzebne osoby, potrafigce odpowiedzie¢ na
pytania zwigzane z niezrozumialymi sytuacjami. Wiele z nich dotyczy zycia
rodzinnego i czynnikow obcigzajacych system rodzinny.

Jednym z czynnikéw mogacych uniemozliwi¢ normalne funkcjonowanie
rodziny jest powazna choroba dziecka. Wywolane przez nia zakldcenia naruszaja
dobrostan rodziny i powoduja, ze jej czlonkowie zaczynajg poszukiwac sposobéw
rozwiazania zaistnialego problemu. Niekt6rzy znajduja je w poradnictwie hospi-
cyjnym. Poradnictwo rodzinne zwiazane z dzialalno$cia hospicjow dla dzieci jest
udzielaniem porad i $wiadczeniem wsparcia w sytuacji tanatologicznej. Zakres
i specyfika poradnictwa hospicyjnego wydaja si¢ zagadnieniami, ktorym warto
poswiecic¢ uwage, gdyz opis zjawiska daje podstawy do poszerzenia rozumienia
istoty poradnictwa rodzinnego. Dla zrealizowania tego celu nalezy wyjasnic,
czym jest poradnictwo, jakie jest jego znaczenie dla Zycia rodziny oraz w jakich
formach jest ono realizowane, gdy pojawi sie choroba dziecka. Dzieki temu zo-
stanie zarysowana problematyki poradnictwa wobec rodziny obcigzonej jednym
z najtrudniejszych do pokonania wyzwan.

Poradnictwo

Termin ,,poradnictwo” (ang. counseling) moze by¢ rozumiany w najprostszym
znaczeniu jako udzielanie komus wskazéwki i (lub) rady'. Wspoélczesne po-

' U. Galgska, Poradnictwo rodzinne jako pomoc w rozwigzywaniu zyciowych proble-

mow rodziny, ,Wychowanie w rodzinie” 4 (2011) nr 4, s. 199.



NG
[

WyisTone Gipnaaly poradmichwd rodzinne o w onio oo hosnio e

radnictwo jest rozumiane jako dzialanie spoleczne, polegajace na udzielaniu
porad osobie w trudnej sytuacji, przez co mozliwe jest rozwiazanie proble-
mu. Z punktu widzenia polityki spofecznej poradnictwo jest jedng z form
pomocy spolecznej’. Stanowi ono szczegolna forme wsparcia okazywanego
czlowiekowi potrzebujacemu pomocy i ,towarzyszy czlowiekowi na wszyst-
kich etapach zycia, przyjmujac charakter dzialan nieprofesjonalnych lub
profesjonalnych (specjalistycznych)™. ¢

Wedlug Alicji Kargulowej mozna wyrdzni¢ nastepujace przymioty porad-

nictwa*

+ Jest ono systemem czynnosci ludzkich, czyli systemem spotecznym, opar-
tym na relacjach osobowych. Dzigki temu poradnictwo odréznia sie np.
od systemow nauk przyrodniczych, w ktérych opisuje si¢ zaleznosci
miedzy materialnymi przedmiotami.

» Jest takze dzialaniem racjonalnym, co oznacza, ze opiera si¢ ono na za-
planowanym dzialaniu, okreslonym przez przyjete cele. Racjonalnos¢
nie wyklucza spontanicznosci czy emocjonalnych przezy¢ uczestnikéw
interakcji.

» Poradnictwo jest ukierunkowane na optymalizacje, udoskonalenie cech
osobowosci. Dokonuje si¢ to poprzez wzbudzanie motywaciji, przeksztal-
canie emocji, wzbogacanie zasobu informacji, podnoszenie poziomu sto-
sunku spolecznych i usuwanie zakiocen.

« Obejmuje ono rozne plaszczyzny zycia spolecznego, gdyz moze dotyczy¢
jednostek, grup nieformalnych czy zorganizowanych instytucji. Moze
sie tez dokonywaé w wymiarze globalnym. Czynnikiem decydujagcym
o wyborze ktdrejs z plaszczyzn jest okreslenie, jaki problem jest rozwia-
zywany i dla kogo stanowi trudnos¢.

+ Poradnictwo przyczynia sie do rozwiazywania zyciowych probleméw,
ktérych samodzielne rozwigzanie przez jednostke w danych okoliczno-
§ciach jest niemozliwe. Méwiac o rozwiazaniu problemdw, nalezy przy-
jaé, ze celem poradnictwa jest osiagniecie optymalnego wyjscia z sytu-
acji kryzysowej.

e Przedmiotem poradnictwa nie jest osoba, ale jej problem. Poniewaz
czesto wplywa on na relacje spoleczne, poradnictwo zajmuje si¢ row-

?  A. Kargulowa, Poradnictwo, [w:] Encyklopedia pedagogiczne XXI wieku, t. 4, red.
T. Pilch, Warszawa 2005, s. 690 (690-702).

*  B. Skatbania, Poradnictwo pedagogiczne. Przeglgd wybranych zagadnien, Krakow 2009,
s. 22.

1 A. Kargulowa, O teorii i praktyce poradnictwa. Odmiany poradoznawczego dyskursu,
Warszawa 2010, s. 56-57.
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niez zwigzkami miedzy ludZmi i interakcjami zachodzacymi pomie-
dzy nimi.

« Oparcie dziatan pomocowych na uktadzie interakcji skutkuje powstawa-
niem nowych wartosci i odrebnego stosunku spotecznego, ktéry nawia-
zuje si¢ dzieki wspoldziataniu uczestnikéw poradnictwa.

» Poradnictwo ma odniesienie etyczne, ktére domaga sie od os6b udzie-
lajacych porad posiadania odpowiednich kwalifikacji oraz stosowania
metod zgodnych z zalozeniami etyki dzialan pomocowych.

« Nie ma okreslonego precyzyjnego przydzialu czynnoéci i form orga-
nizacyjnych poradnictwa, ale bardzo istotna role w podejmowanych
dzialaniach odgrywa klimat, w jakim udziela sie porad. Winien on by¢
przyjazny i wspomagajjcy.

« Udzial osoby szukajacej porady jest dobrowolny, stad zawsze przystu-
guje jej prawo wycofania si¢ z udzialu w interakcji. Motywacja, ktora
winna kierowac¢ dziataniami doradcy, wynika z poczucia spolecznego
obowiazku, zyczliwoéci bagdZ podejmowanego zawodu.

Poradnictwo jest zatem dziatalnoscia, ktora wymaga szczegdlnych warun-
kow, odpowiednich predyspozycji osob udzielajacych porad, a takze rzetelne-
go namysiu nad przyjmowanymi celami dzialan pomocowych oraz sposoba-
mi ich realizowania. Zaréwno w ujeciu instytucjonalnym, jak i w dziataniach
nieprofesjonalnych poradnictwo jest praca z konkretng osoba lub grupa
w celu przezwyci¢zenia trudnosci zwiazanych z przygodnoscia ludzkiego
zycia’. Wyraza ona niesamowystarczalnos$¢ kondycji bytu ludzkiego, ktéry
w swych pragnieniach, sposobie poznawania i dzialaniu jest nacechowany
koniecznosciag. Zmaganie sie¢ z ograniczeniami wlasnej natury jest trudem,
ktory towarzyszy czlowiekowi w stawaniu sie w pelni osobg. W tym trudzie
bardzo pomocne moga by¢ porady udzielane przez osoby z profesjonalnym
przygotowaniem.

Poradnictwo rodzinne w chorobie

Cechy charakteryzujace poradnictwo odnosz3 si¢ rowniez do jego szczegdlne-
go wymiaru, jakim jest poradnictwo rodzinne. Mozna przyjac, ze poradnic-
two rodzinne ,[...] obejmuje wiele dziatan profilaktycznych i terapeutycznych
zmierzajgcych do rozwigzywania zyciowych probleméw rodziny”¢. Ma wiec

> M. A Krapiec, Ja - czlowiek. Zarys antropologii filozoficznej, Lublin 1979, s. 226-227.
¢ S.Badora, B. Czeredrecka, D. Marzec, Rodzina i formy jej wspomagania, Krakéw 2001,
s. 114.
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szeroki zakres potencjalnych oddzialywan na rodzine, ktére moga zapobiega¢
wystapieniu sytuacji trudnej badZ minimalizowacd skutki jej zaistnienia. Moz-
na przyja<, ze poradnictwo rodzinne to

[...] przede wszystkim pomoc psychologiczno-pedagogiczna w rozwiazywaniu zy-
ciowych probleméw 0s6b i rodzin z zaburzeniami rozwoju spotecznego, moralnego,
psychicznego, z dysfunkcjami rozwojowymi jak rowniez niewydolnoscigintelek-

tualng’.

Mozna okreslic¢, opierajac si¢ na tym zalozeniu, zasadniczy cel podejmo-
wanych dzialan, ktérym jest pomoc rodzinie w pokonywaniu codziennych
uwarunkowan zakidcajacych rodzinna homeostaze.

W $wietle ustawy o pomocy spolecznej poradnictwo rodzinne zalicza si¢
do dzialtan specjalistycznych. Ich celem jest pomoc osobom, ktére ,,maja trud-
nosci lub wykazuja potrzebe wsparcia w rozwigzywaniu swoich probleméw
zyciowych, bez wzgledu na posiadany dochéd™. Instytucjonalny wymiar tej
dzialalnosci spolecznej obejmuje ,,problemy funkcjonowania rodziny, w tym
problemy opieki nad osobg niepetnosprawna™. Zapis ustawy dotyczacy opieki
nad osoba niepelnosprawng stanowi wiec jeden z podstawowych obszarow
dzialan doradczych. Pojawienie sie w rodzinie powaznej choroby, zwlaszcza
gdy ma ona charakter przewlekly, stanowi wyzwanie, ktéremu system ro-
dzinny niekiedy nie potrafi sprostac. Czlowiek terminalnie chory wymaga
wsparcia, ktorego moga udzieli¢ odpowiednio do tego przygotowani specjalici.
Czesto pomocy potrzebuje rdwniez rodzina chorego. Bliscy dziecka szukaja
wskazowek, ktore moglyby dac¢ odpowiedz na nurtujace ich pytania: ,,Gdzie
znalez¢ wsparcie i oparcie [...]? Kto moze udzieli¢ nam pomocy i dobrej rady?
Do kogo zwrdcic sie w obliczu doswiadczania uczuc bezradnosci, bezsilnosci -
po prostu niemocy?” .

Znalezienie odpowiedzi na te pytania jest bardzo trudnym zadaniem, skie-
rowanym do oséb, ktére zajmujg si¢ pomaganiem innym. Zdaniem Barbary
Skalbani rodzina z chorym dzieckiem spotyka si¢ z trzema rodzajami porad-
nictwa. Zostang one pokrétce oméwione'':

a) Poradnictwo dyrektywne — instrumentalne, sterowane przez doradce,

ktoéry petni role eksperta i informatora. W planowanych dziataniach

7 U. Galeska, Poradnictwo..., dz. cyt., s. 200.

#  Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U. 2004 nr 64 poz. 593).
> Tamze.

1 U. Galgska, Poradnictwo..., dz. cyt., s. 201.

" B. Skalbania, Poradnictwo..., dz. cyt., s. 35-36.
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nie liczy si¢ on z indywidualnymi wladciwo$ciami osoby poszukuja-
cej porady i jej wewnetrznymi przezyciami, ale sam opracowuje pro-
gnoze i dobiera metody. Zadaniem osoby pomagajacej jest dokonanie
rzetelnej diagnozy i przekazanie jej wynikéw w formie porady.

b) Poradnictwo liberalne — polegajace na stworzeniu poczucia bezpieczen-
stwa oraz zastosowaniu zabiegow stymulujacych rozwoj $wiadomosci osoby
szukajacej porady. Ma to poméc w samodzielnym dochodzeniu do zmiany.
Okazane zrozumienie, wysoki poziom empatii oraz szacunku do przezy¢
i emocji osoby potrzebujacej pomocy ulatwiajg jej samoaktywizacje.

c¢) Poradnictwo dialogowe — bedace wspélnym rozwigzywaniem proble-
moéw, dokonujacym si¢ w partnerskim dialogu doradcy i osoby radza-
cej sie. Dialog umozliwia dokonanie diagnozy i wzajemne zblizenie
stanowisk, w wyniku czego osiaga si¢ konstruktywne rozwiazanie za-
istnialych probleméw. Ten typ poradnictwa jest wiec wspolnym poszu-
kiwaniem rozwiazan, w ktérym dochodzi do zmiany sposobu myslenia
i postawy radzacego sie.

W procesie udzielania rad osobom chorym oraz ich rodzinie, zwlaszcza
gdy pacjentem jest dziecko, za najbardziej efektywne jest uznawane porad-
nictwo dialogowe'’. Dialog, bedacy podstawowym sposobem komunikacji
pomiedzy doradca i radzacym sie, pozwala na osiagniecie zamierzonych efek-
to6w w stopniu optymalnym - profesjonalna porada zostaje uzupeiniona przez
doswiadczenie rodzicéw chorego dziecka. Jak pokazuje praktyka poradnicza,
najlepsze efekty daje wlaczenie obu stron dialogu w dokonywanie diagnozy
i poszukiwanie rozwiagzan. Ze swej natury dialog jest oparty na spotkaniu,
interakeji, gotowosci na rozumienie drugiego czlowieka oraz dgzeniu do usta-
lenia kompromisu prowadzacego do poznania prawdy, dobra i piekna®®. Zaan-
gazowanie w dialog, ktéry respektuje réoznorodnosc¢, a jednoczesnie dazy do
konsensusu, jest istotnym zadaniem dla o0séb udzielajacych porad rodzinnych
i jednoczeénie respektujacych zasady etosu zawodowego.

W rozwazaniach na temat natury poradnictwa rodzinnego, realizowanego
wobec rodziny z terminalnie chorym dzieckiem, istotne wydaje si¢ zauwaze-
nie nowych form udzielania porad, ktére zwigzane sa z posrednim poradnic-
twem rodzinnym. Najczesciej jest ono zaposredniczone przez Internet, ktdry
stuzy celom utylitarnym:

Cyberprzestrzen stwarza réwniez mozliwo$¢ $wiadczenia pomocy i poradnictwa

online w ré6Znorodnej formie. E-doradztwo, pomoc, i poradnictwo online nie s3 juz

2 U. Galgska, Poradnictwo..., dz. cyt., s. 202.
13 M. Sniezynski, Dialog w rodzinie, Krakow 2012, s. 24.
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ustugami niszowymi, lecz interdyscyplinarnymi i profesjonalnymi formami wsparcia.
Z ustug poradniczych online korzysta wspoélczesnie wiele 0osob w réznym wieku, ma-

jacych rozmaite problemy™.

Chociaz poradnictwo zaposredniczone przez mass media budzi sporo kon-
trowersji'®, to wciaz si¢ rozwija i cieszy popularnoscig. Wydaje si¢ jednak, ze
nie powinno ono nigdy zastgpié¢ tradycyjnych form kontaktéw miedgzyludz-
kich, na ktérych opiera sie profesjonalna pomoc'.

Poradnictwo §wiadczone w kontekscie choroby jest realizowane przez réz-
ne podmioty spoleczne'’. Szczegdlna role pelnia w nim instytucje pozarzadowe,
a w przypadku oséb terminalnie chorych - hospicja. Opieka hospicyjna nad
chorymi dzie¢émi w warunkach polskich najczeicie) jest sprawowana w formie
opieki domowe;.

Poradnictwo rodzinne w hospicjum

Celem dzialalnosci hospicjow jest udzielanie adekwatnej odpowiedzi na
potrzeby chorego dziecka i jego rodziny. Istnieje caly wachlarz oczekiwan,
ktére mozna zaspokoic przez wsparcie i pomoc. Potrzeby dziecka terminalnie
chorego maja swoja specyfike m.in. za wzgledu na wiek dziecka czy trajek-
tori¢ choroby. Trzeba zaznaczy¢, ze oddziatywanie zespotu hospicyjnego
ma na celu nie tylko bezposredni wplyw na funkcjonowanie i losy pacjenta,
ale z zalozenia jest ukierunkowane takze na innych cztonkéw jego rodziny.
Rodzina, ktdra znajduje sie w sytuacji tanatologicznej'®, szuka wsparcia, ktére
w danych warunkach pozwoli na optymalny poziom jakosci Zycia dziecka
oraz poszczegdlnych cztonkow rodziny. Sytuacja tanatologiczna z zalozenia
nie pozwala na pomyslne rokowania co do loséw pacjenta. Ponadto poteguje
cierpienie doswiadczane przez bliskich. Stad udzielanie i wdrazanie porad
nie przynosi automatycznego efektu w postaci usunigcia najwazniejszych

L. Koperski, Poradnictwo online jako alternatywa dla pomocy instytucjonalnej, ,Pro-
blemy Opiekuniczo-Wychowawcze” 62 (2013) nr 10, s. 11.

15 M. Staniek, Pomoc psychologiczna online - szansa czy zagrozenie?, ,Swiat Problemow”
19 (2012) nr 1, 5. 24-25.

16 U. Galgska, Poradnictwo..., dz. cyt., s. 202,

7 ]. Meissner-Lozinska, Instytucje i organizacje wspierajgce dziecko i rodzing, [w:]
Pomoc, opieka, wsparcie dziecka i rodziny, red. U. Gruca-Migsik, Rzeszéw 2006,
s. 80-90.

'* 1, Binnebesel, Tanatopedagogika w doswiadczeniu wielowymiarowosci czlowieka i Smier-
ci, Torun 2013, s. 244,



270 ks, Grzegorz Gouowa

probleméw. Moze sie jednak w znacznym stopniu przyczynic do ztagodzenia
ich skutkéw, zardwno w zyciu chorego dziecka, jak i jego rodziny.

Wsrod dzialan pomocniczych prowadzonych przez zespol hospicyjny
mozna wyrozni¢ takie, ktére zawieraja si¢ w pojeciu ,,poradnictwo”. Z ho-
spicyjnym poradnictwem rodzinnym zwigzana jest duza liczba specjalnosci,
ktorych wspotdzialanie umozliwia uzyskanie optymalnego poziomu $wiad-
czonych uslug. Wérdd specjalnosci mozna wymieni¢ pedagogike, psycho-
logig, socjologie, prawo, pomoc spoleczng, medycyne®. Interdyscyplinarny
charakter $wiadczonego poradnictwa daje podstawy do uzyskania pelniej-
szej odpowiedzi na potrzeby oséb szukajacych porady. Sposréd kategorii
poradnictwa, realizowanych w warunkach hospicjum domowego dla dzieci,
zostang wybrane i przyblizone cztery obszary: medyczne, pedagogiczne, so-
cjalne i duchowo-religijne.

a. Poradnictwo medyczne i pielegnacyjne

Poradnictwo medyczne i pielegnacyjne jest udzielaniem informacji, ktore
sprzyjaja lepszemu zrozumieniu sytuacji i problemu, a takze dzieleniem si¢
doswiadczeniami. Wsparcie informacyjne jest przydatne dla rodzicéw, dla
ktérych wiedza na temat choroby dziecka i jego leczenia jest wartoscia fun-
damentalna, mimo Ze cze¢sto burzy dotychczasowy dobrostan rodziny. Jesli
informacje przekazane przez lekarzy w szpitalu nie s3 wystarczajaco jasne
lub sposdb ich przekazu nie byl wlasciwy?, braki moga zosta¢ uzupelnione
w hospicjum. Poradnictwo medyczne stanowi odpowiedz na pytania rodzicow
na temat przebiegu choroby, stosowania lekéw, prognoz na przyszios¢. Winno
by¢ ono w pelni profesjonalne, czyli m.in. zintegrowane z diagnozg choroby
oraz wdrozonym leczeniem?®. Jedyna kompetentng osobg, ktdra moze udzieli¢
rady, jest lekarz. Lekarze pracujacy w zespole hospicyjnym moga w arbitralny
sposob przeciwdziata¢ wielu lekom budzacym si¢ u rodzicow oraz ograniczy¢
eskalacje niepokoju. W przeciwnym razie rodzic, ktéry nie otrzymuje odpo-
wiedzi na nurtujgce go pytania, zaczyna jej szukac w Internecie. Zdarza sie, ze
buduje on obraz choroby korzystajac z portali, niekiedy zawierajacych watpliwe
informacje na temat choroby dziecka. Waznymi pytaniami bliskich dziecka s
takze te, ktoére wybiegaja w przyszio$c i dotycza jego $mierci. Wiedzac, kiedy

19

A. Kargulowa, O teorii..., dz. cyt., 5. 21.

T. Friedman, Current provision of psychosocial care within palliative care, [in:] Psycho-
social issues in palliative care, ed. M. LLoyd-Williams, Oxford 2008, s. 98.

R. Macleod, Setting the context: What do we mean by psychosocial care in palliative
care?, [in:] Psychosocial..., dz. cyt., s. 2.
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moze ona nastapic, cztonkowie rodziny maja szanse na przezycie tzw. zaloby
antycypowanej, ktora opiera si¢ na przeczuciu zblizajacej si¢ Smierci:

Zaloba antycypowana jest zazwyczaj przejawem przyjmowania realnosci choroby
i $mierci swojego bliskiego oraz tego, ze $mier¢ bliskiego nie oznacza réwnoczeénie
$mierci wlasnej. Pytania: «Jak poradz¢ sobie bez niego? Jak bede 2y¢?» §wiadczg o wy-
obrazaniu sobie swego zycia po $mierci kochanej osoby, sa niesmiala probgmadania

mu jakiego$ sensu i wymiaru®.

Odpowiedzi na te pytania wykraczaja poza zakres poradnictwa rodzinne-
go, niemniej nie mozna od nich uciec.

Poradnictwo zwiazane z pielegnacja dziecka wymaga osoby pielegniarki. Piele-
gniarki pojawiaja si¢ obok 16zka dziecka jeszcze czesciej niz lekarze. Mozna przyjac,
7e s3 one ,centralnymi postaciami sprawowanej opieki nad dzieckiem”?. Ich wizy-
ty odgrywaja duzg role w ksztaltowaniu klimatu zaufania i serdecznoéci. Mogg sta¢
sie okazja dla rodzicéw do stawiania pytan zwiazanych z codzienng toaleta dziecka,
zywieniem czy obsiugg specjalistycznego sprzetu. Odpowiedzi na te pytania przy-
nosza rodzicom ulge, podnosza jakos¢ zycia malego pacjenta i jego bliskich oraz
przyczyniaja si¢ do usprawnienia opieki nad nim. Praca zadaniowa daje rodzicom
poczucie spelnienia wszystkich mozliwych sposobow pomocy dziecku.

W kontekscie $mierci dziecka wazna jest rowniez wymiana informacji, prze-
zy¢ i doznan pomigdzy rodzicami innych chorych dzieci. Ulatwiajg to spotka-
nia hospicyjne, ktére moga stac si¢ cenng pomocy dla rodzicéw i pozostatych
czlonkdw rodziny. Nawigzane kontakty i znajomosci s3 podstawg realizacji za-
lozen poradnictwa nieinstytucjonalnego. Wsrdéd pozostalych obszaréw porad-
nictwa wazna role petni aspekt wychowawczy tego oddzialywania.

b. Poradnictwo pedagogiczne
U podstaw opieki i wychowania hospicyjnego tkwi zalozenie, ze

...] kazda sytuacja opiekuncza, bez wzgledu na jej specyfike, powinna przybrac cha-

rakter opieki wychowujacej, czyli takiej, ktéra umozliwi dziecku dalszy maksymalnie

22 P. Krakowiak, A. Paczkowska, E. Starkel, Praca socjalna w stuzbie terminalnie chorym
i ich bliskim w opiece paliatywno-hospicyjnej, [w:] Pozamedyczne aspekty opieki palia-
tywno-hospicyjnej, red. ]. Binnebesel, A. Janowicz, P. Krakowiak i in., Gdansk 2010,
s. 27-28.

2 L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajgce w szpitalu: studium z pogranicza medycy-
ny i teologii moralnej, Krakéw 2008, s. 84.
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pelny rozwdj zgodny z przyjetymi przez rodzing i spoleczenstwo wzorcami wycho-
wawczymi®’.

Poradnictwo pedagogiczne jest silnie zwigzane z kontekstem rozwojowym
dziecka i jego wychowaniem, dlatego , koncentruje si¢ na wspieraniu procesu
wychowania i tworzeniu warunkow jego optymalizacji”?*. Rozumienie po-
radnictwa pedagogicznego w kategorii wszelkich dziatan stuzacych optyma-
lizacji wychowania podkresla jego szeroki zakres i réznorodnosc?. Jest ona
zwiazana z bogata rzeczywistoscia procesu wychowania.

Wychowanie dziecka w $wiadomosci zblizajacej sie $mierci oraz poradnic-
two zwiazane z zyciem rodziny wspoluczestniczacej w cierpieniu totalnym
zawiera si¢ w polu znaczeniowym tanatopedagogiki. Jest ona subdyscyplina
pedagogiczna,

[...] nauka o wychowaniu ze §wiadomo$cia $miertelnosci, wpisana w nature bytu
ludzkiego, oparta na fundamentalnej zasadzie poszanowania godnosci kazdej istoty
ludzkiej i apriorycznej wartosci zycia ludzkiego®.

Osobg najlepiej przygotowana do udzielania porad tanatopedagogicznych
jest tanatopedagog.

Niekiedy rodzice dziecka oczekuja porady dotyczacej okreslenia celéw
wychowania dziecka terminalnie chorego, metodyki realizacji tego proce-
su, a takZe sposobow pokonywania trudnosci, ktdre wystepuja w zwigzku
z choroba. Przykladem moze by¢ trudno$é w ksztaltowaniu samodzielnosci
dziecka, a tymczasem w zyciu chorego dziecka kazde uniezaleznienie od po-
mocy innych ma ogromne znaczenie. Moze si¢ ona wyraza¢ w samokontroli
zdrowotnej i samoobstudze leczniczej, ktdra umozliwia dziecku ochrone
przed sytuacjami i czynnikami pogarszajacymi jego stan zdrowotny, szyb-
kie rozpoznawanie i zapobieganie atakom, przestrzeganie diety, dozowanie
ruchu?.

W przypadku dziecka w wieku przedszkolnym lub szkolnym poradnic-
two pedagogiczne obejmuje pomoc w organizacji zajec lekcyjnych w zakresie
i miejscu, na jaki pozwala stan zdrowia pacjenta. Poradnictwo dotyczace tej

24

P. Krakowiak, A. Paczkowska, E. Starkel, Praca socjalna..., dz. cyt., s.15.

B. Skaltbania, Poradnictwo..., dz. cyt., s. 25.

*  Tamze, s. 26.

¥ ]. Binnebesel, Tanatopedagogika..., dz. cyt., s. 251.

A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Krakow 2001, s. 44.
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kwestii moze ulatwic opiekunom dziecka uzyskanie odpowiedniej pomocy ze
strony przedszkola badz szkoty®.

Duziym wyzwaniem wychowawczym jest pomoc w doprowadzeniu cho-
rego do $wiadomie realizowanego procesu samowychowania, bedacego naj-
wyzsza forma samorozwoju osobowosciowego. Chociaz nie zawsze pozwala
na to ograniczony czas czy tez stadium rozwoju samoswiadomosci dziecka, to
doswiadczenie pokazuje, Ze u starszych dzieci w poszczegolnych przypadkach
mozliwe jest osiagnigcie dojrzatosci wykraczajacej poza wiek wychowanka, do
czego stymuluje $miertelna choroba®.

Poradnictwo pedagogiczne jest forma pedagogizacji rodzicow chorego dziecka.
Jest zatem dzialalnoscia ,,zmierzajaca do stalego wzbogacania posiadanej przez
rodzicéw potocznej wiedzy pedagogicznej o elementy naukowej wiedzy o wycho-
waniu dzieci i mlodziezy™"'. Pedagodzy hospicyjni mogg udziela¢ odpowiedzi na
pytania rodzicéw. Moga takze sami sugerowac obszary, ktére sa szczegdlnie istot-
ne dla prawidlowej realizacji procesu wychowania w rodzinie. Jednym z nich jest
zwrocenie uwagi na zdrowe rodzenstwo, ktoremu czesto nie poswieca sie nalezy-
tej uwagi. Prostym sposobem na zwrécenie uwagi na obecnos¢ zdrowego rodzen-
stwa jest np. postawienie im kilku prostych pytan podczas wizyty w domu chorego
dziecka. Préba uzyskania odpowiedzi moze wigzac si¢ z duzym zaskoczeniem ze
strony rodzicow, ktdrzy przestali zwracac uwage na potrzeby zdrowych dzieci*.

Poradnictwo o charakterze psychopedagogicznym uzdalnia czionkéw ro-
dziny do

[-..] lepszego zrozumienia tego, czego oczekuja i potrzebuja od siebie nawzajem, do
skonfrontowania sie ze $miercia, do podjecia decyzji, co powiedzie¢ innym i pogo-
dzenia si¢ ze zmianami, ktore sa potrzebne, zeby zwiekszy¢ szanse na wyzdrowienie
i zminimalizowad cierpienie®,

Chociaz powr6t do zdrowia w przypadku terminalnego stanu choroby jest
mozliwy jedynie w kategorii cudu, to zminimalizowanie cierpienia wywotanego

# 1. Binnebesel, B. Sul-Antoszewska, Psychopedagogiczna pomoc dziecku i rodzinie, [w:]
Przewlekle chore dziecko w domu. Podrecznik dla rodziny i opiekundw, red. J. Binnebe-
sel, Z. Bohdan, P. Krakowiak i in., Gdansk 2012, s. 281-283.

* L. Szczepaniak, Troska..., dz. cyt., s. 173.

¥ §. Kawula, Pedagogizacja rodzicow, [w:] Encyklopedia pedagogiczna, red. W. Pomyka-
to, Warszawa 1993, s. 581.

2 G. Godawa, Hospicyjne wsparcie zdrowego rodzenstwa terminalnie chorego dziecka,
»Wychowanie w Rodzinie”, 8 (2013) nr 2, s. 366.

3 ]. Altschuler, Counselling and psychotherapy for families in times of illness and death,
London 2012, s. 22.
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wzajemnym niezrozumieniem i niezaspokojeniem potrzeb czlonkéw rodziny jest
waznym zadaniem zwigzanym z pedagogizacja czlonkéw rodziny.

c. Poradnictwo socjalne

Wazna potrzeba, ktora dotyka wiele rodzin z chorym dzieckiem, jest pomoc
socjalna. Warunkuje ona wlasciwg opieke nad dzieckiem, ktéra w polskich
warunkach spoczywa gléwnie na rodzinie i instytucjach spolecznych ja wspie-
rajacych. Pomoc socjalna otwiera mozliwosci zapewnienia dziecku i rodzicom
odpowiednich $wiadczen utatwiajacych funkcjonowanie rodziny, w ktorej
wychowywane jest chore dziecko. Moze takie poméc w uzyskaniu sprzetu
koniecznego do funkcjonowania dziecka i rodziny. Poradnictwo w tej kwestii
moze w znacznym stopniu przyczynic¢ si¢ do poprawy wydolnosci rodziny
z chorym dzieckiem.

Osobg najlepiej predysponowang do poradnictwa socjalnego jest ho-
spicyjny pracownik socjalny, ktéry pelni funkcje¢ posredniczaca pomiedzy
pacjentem i jego rodzing a pracownikami poszczegoélnych sektorow pomo-
cy spotecznej. Bedac ekspertem w dzialaniach pomocowych i samopomo-
cowych, pracownik socjalny zapewnia podopiecznym hospicjum poczucie
bezpieczenstwa. Odpowiada bowiem na ich potrzeby, ktére sa rozpoznawane
w szczegofowym wywiadzie*!. Przeprowadzenie wywiadu, bedacego jednym
z etapow diagnozy, jest dobrg okazjg do stawiania pytan - zaréwno przez
pracownika, jak i rodzicow.

Udzielanie rad dotyczacych pomocy materialnej odbywa sie z zachowa-
niem standardéw profesjonalnej pracy socjalnej. Ow profesjonalizm wyraza
sie w nieustannie podejmowanych prébach usamodzielnienia rodzin wich co-
dziennym funkcjonowaniu, gdyz w przeciwnym razie bardzo trudno unikna¢
zagrozenia wystapienia mechanizmu wyuczonej bezradnosci. Chociaz opieka
socjalna jest w gléwnej mierze kojarzona z pomoca materialng, nie powinna
by¢ ona pozbawiona aspektu wychowawczego, gdyz tego domagaja si¢ zaloze-
nia paliatywnej opieki o charakterze holistycznym.

d. Poradnictwo duchowo-religijne

Cierpienie w szczegdlny sposob wyplywa na sfere duchowa czlowieka. Ten
wymiar cierpienia jest zwigzany z pytaniami o charakterze egzystencjalnym

* B. Kromolicka, Holistyczny charakter opieki nad przewlekfymi i terminalnie chorymi,

[w:] Przewlekle chory w domu. Poradnik dla rodzin i opiekunéw, red. P. Krakowiak,
D. Krzyzanowski, A. Modlinska, Gdansk 2010, s. 270.
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i duchowym, stawianymi przez chorego i jego bliskich. Najczesciej dotycza one
sensu Zzycia, cierpienia, istnienia Boga i zycia po $mierci. Sposrdd istotnych
pytan egzystencjalnych szczegdlna wage ma pytanie o sens zycia, gdyz choroba
moze wywolac jego zagubienie®.

Cierpienie w sferze duchowej, ktérego doswiadcza dziecko i jego rodzina,
moze si¢ sta¢ czynnikiem, ktory zniszczy osobowo$c, strukture i wiezi w ro-
dzinie. Traumatyczne przezycia mogg by<¢ przyczyna definitywnego adejscia
od wiary badzZ stanowi¢ zZrodlo odnowy religijnej. Pomoc duchowo-religijna
umierajgcym i ich rodzinom winna by¢ zapewniona przez kapelanéw, wcho-
dzacych w sklad zespotdw hospicyjnych:

Kapelan stara si¢ zapewnié wsparcie duchowe poprzez budowanie relacji zaufania
i zawieranie wiezdw przyjazni. W takiej atmosferze mozna zadawacd pytania egzy-
stencjalne, a stowa kapelana, uczciwe, a czasem nieszablonowe, pozwalaja umierajacej

osobie znalez¢ autentyczne i satysfakcjonujgce odpowiedzi®.

Czasem trudno znalez¢ odpowiedz na trudne pytania stawiane w sytuacji
tanatologicznej, a niekiedy pozostaje jedynie milczenie. Wydaje sie jednak,
ze brak odpowiedzi nie zawsze musi oznaczac niski poziom kompetencji ze
strony osob, ktérym s3 stawiane pytania. Milczenie rowniez moze by¢ forma
porady, ktéra jest daleka od tzw. szczebiotu hospicyjnego”, bedacego forma
uniku przed konfrontacja z trudnymi pytaniami.

Poradnictwo religijne moze zosta¢ wyrazone za pomoca Stowa Boze-
go, modlitw oraz sakramentow. Kapelan moze udzieli¢ wsparcia sakramen-
talnego zaréwno choremu dziecku, jak i cztonkom jego rodziny. Poprzez
wyjasnienie znaczenia poszczegolnych sakramentéw duszpasterz winien
ukazaé milo$¢ Bozg. W ten sposob w Zyciu chorego dziecka i jego bliskich
moze pojawic si¢ nadzieja®®, ktdra ma swoje zrédlo w Bogu. W takim przy-
padku postawa zaufania jest okreslana jako ,nadzieja religijna”?®, ktéra ma
swoje zrodlo w Bogu i charakteryzuje si¢ zawierzeniem Mu swojego zycia.

E. Jundzill, R. Pawlowska, Pedagog wobec osoby chorego, Gdansk 2010, s. 36

S. Nolan, Spiritual care at the end of life. The chaplain as a ,hopeful presence”, London-
Philadelphia 2012, 5. 126.

Z. Bohdan, Wolontariat w stuzbie dzieciom, ktére chorujg i ktére odchodzg, [w:] Prze-
wlekle chore..., dz. cyt., s. 338.

*  B. Kromolicka, Holistyczny..., dz. cyt., s. 265-266.

¥ B. L. Block, Nadzieja onkologicznie chorych, [w:] Bol i cierpienie — ujecie interdyscy-
plinarne, Zy¢ godnie do korica, red. D. M. Krzyzanowski, M. Payne, A. M. Fal, Wro-
claw 2013, s. 208.
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Zakohczenie

Poradnictwo rodzinne jest realizowane w wielu obszarach i okolicznosciach.
Sa one w duzym stopniu zalezne od problemdw, ktérymi zostaje obcigzony
system rodzinny. Towarzyszenie rodzinie w przezywanych przez nig trudno-
$ciach, zwlaszcza gdy przybieraja one postac choroby dziecka i cierpienia jego
bliskich, jest trudnym zadaniem. Gdy ogrom bdlu oniesmiela, udzielanie po-
rad wydaje si¢ nie na miejscu. Tymczasem potrzeba uzyskania tego rodzaju
wsparcia jest czesto bardzo silna. Pacjent, jego rodzice, rodzenstwo i pozostali
bliscy stawiaja pytania, na ktore oczekuja odpowiedzi. Gdy pytania te trafiaja
do kompetentnych osob, wzrasta szansa na uzyskanie pomocy.

Opieka paliatywno-hospicyjna jest przestrzenia realizacji poradnictwa
zwigzana z sytuacja tanatologiczng, w ktorej znalazlo si¢ dziecko i jego ro-
dzina. Udzielanie porad poszczegélnym czlonkom systemu rodzinnego jest
zadaniem wymagajacym posiadania szczegélnych predyspozycji: wiedzy, doj-
rzalosci, doswiadczenia oraz postawy pelnej miloéci i altruizmu. Hospicyjne
wsparcie w formie poradnictwa stanowi interesujgcy przyklad wspétpracy
osob szukajacych porady z tymi, ktorzy jej udzielaja. Dialogiczna postawa obu
stron prowadzi do dobrej diagnozy, écislej okreslonych zadan i ich efektyw-
nego zastosowania.

Z wielu rodzajéw poradnictwa w opiece paliatywno-hospicyjnej zosta-
lo nieco szerzej przedstawione poradnictwo medyczno-pielegnacyjne, pe-
dagogiczne, socjalne i duchowo-religijne. Kazde z nich charakteryzuje sie
wlasciwa sobie metodyka udzielania rad. Watkami taczacymi jest zaistnialy
problem, osoba proszaca o porade i osoba udzielajgca pomocy. Biorgc pod
uwage szeroko zakrojone dzialania poradnictwa rodzinnego w hospicjum,
mozna przypuszczac, Ze spelnia ono stawiane wobec niego oczekiwania.
Problemy, odnosnie do ktérych jest udzielane poradnictwo, staja si¢ fatwiej-
sze do akceptacji, gdy bliskim dziecka towarzyszy przekonanie, ze sg wpie-
rani, instruowani i prowadzeni. Korzystajac z pomocy profesjonalistow oraz
0s0b pelniacych pomoc w hospicjum, latwiej dostosowuja sie oni do nowej
sytuacji.

Biorac pod uwage powyzsze wnioski, rodzi si¢ postulat, by hospicyjne
poradnictwo rodzinne bylo traktowane i realizowane ze starannoécia oraz
wyczuciem sytuacji tanatologicznej. Jest to mozliwe jedynie wtedy, gdy fun-
damentalnym celem poradnictwa jest dobro dziecka i jego bliskich, a osoby
udzielajace porad potrafig sprosta¢ wyzwaniom, jakie generuje sytuacja tana-
tologiczna. By zakres poradnictwa paliatywno-hospicyjnego mégl przynosi¢
jeszcze liczniejsze korzysci, nalezy zabiegac o nieustanne zwigkszanie liczby
tego rodzaju placowek.
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