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Naturalny, nieudawany i szczery usmiech dziecka $wiadczy o szczgiciu
w rodzinie. Gdy zamiast rado$ci w rodzinie pojawia si¢ smutek, jest on
najczgsciej skutkiem zaburzen. Bodicem, ktéry zwykle wywoluje smutek,
jest choroba, zwlaszcza gdy dotyka ona dziecko. Diugo$¢ jej trwania oraz
stopiedi zaawansowania wplywaja na poziom odczuwania smutku przez
dziecko i jego bliskich. W przypadku choroby o charakterze terminalnym
czynniki wywolujace smutek kumulujg sie, generujac trudne do przezwy-
ciezenia stany emocjonalne.

Jednym ze sposobdéw wsparcia chorego dziecka i jego rodziny jest od-
dzialywanie o charakterze pedagogicznym, ukierunkowane na caly system
rodzinny. Kiedy zostaje ono ujete w standardy pomocy hospicyjnej, moze
w znacznym stopniu przyczyni¢ si¢ do przywrdcenia rodzinie pokoju i ra-
dosci. Aby ukazaé istote tego rodzaju wsparcia, konieczne jest przyblizenie
rozumienia smutku wystepujacego w kontekscie choroby.

Dynamika emocji w chorobie
Choroba zawsze stanowi czynnik utrudniajacy funkcjonowanie cztowieka,
ale w przypadku gdy doswiadcza jej dziecko, ma ona szczegdlnie dotkliwe
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konsekwencje. Dotycza one rodziny dziecka i jego bliskich, ale w najwigk-
szym stopniu samego pacjenta. Odwotlujac sie do koncepcji bélu toralnego
(total pain) o charakterze wszechogarniajacym, mozna przyja¢ za J. Binne-
beselem, ze cierpienie to obejmuje wymiar emocjonalny, socjalny, soma-
tyczny i duchowy'. Skoncentrowanie dalszych rozwazan na kwestii reper-
kusji wywolanych przez chorobe w sferze emocjonalnej dziecka pozwoli
na jego bardziej szczegétowe ujecie.

Wsréd emocji, ktdrych doswiadcza chore dziecko, na pierwszym miej-
scu znajduje si¢ lek’. Jest on szczegblnie silny w przypadku choroby no-
wotworowej, ale pojawia si¢ réwniez jako psychologiczna konsekwencja
innych powaznych choréb. Chociaz lek dominuje w sferze bolesnych do-
$wiadczen emocjonalnych dziecka, nie jest on jedynym odczuciem towa-
rzyszacym chorobie. Obok niego w zyciu malego pacjenta pojawia si¢ smu-
tek, przygngbienie, poczucie bezsilnosci, bezradnosci i opuszczenia, ztoéé,
gniew, zazdro$¢, wina, wstyd i zal’. Wielo§¢ odczu¢ swiadczy o ogromne;j
dynamice emocji dziecka.

Smutek terminalnie chorego dziecka

Smurtek jest bardzo czests reakcjg emocjonalng na trudne wydarzenia
w zyciu. Jego doswiadczenie, znane kazdemu cztowiekowi, pojawia sig
wraz ze stratg i nieprzypadkowo kojarzone jest z zatoba po $mierci bli-
skiej osoby. Bywa ono tak bolesne, ze mozna stwierdzié, iz ,smutek
potrafi nie tylko zawladngé naszymi uczuciami, ale przeniknaé do kaz-
dej ptaszczyzny naszego zycia [...]. Moze wywolaé kazda emocjg, takie
taka, jakiej nigdy u siebie nie stwierdzilismy i jaka wydaje si¢ nam
nietypowa dla danej sytuacji”®. Skoro zakres oddzialywania smutku
jest tak duzy, mozna przyjaé, ze smutek i zwigzana z nim bezradno$¢

1 ]. Binnebesel, Opicka nad dziecmi i mlodziezq z chorobg nowotworowg w doswiadczeniu pacjen-
6w, Torud: Wydawnictwo UMK, 2003, s. 20.

2 ]. Binnebesel, Opicka nad dzieémi. .., op. cic,, s. 35.

3 M. Kostek, Wolonrariar w hospicium impulsem do zmiany w cadowietn?, Lublin: Katolicki Uni-
wersytet Lubelski Jana Pawta II, 2010, 5. 48-50.

4 M. Keirse, Pigtno smutku. Stowa otuchy dla tych, ktdrzy cierpig, thum. O. De Smet-Rutecka,
Radom: Polskie Wydawnictwo Encyklopedyczne, 2005, s. 11.
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stanowia najczgstsze bezpoérednie reakcje na niezaspokojenie istotnych
potrzeb dziecka®.

W hierarchicznym ukladzie potrzeb zaproponowanym przez A. Ma-
slowa najnizej umiejscowione zostaly potrzeby niedoboru (fizjologiczne,
bezpieczeristwa i afiliacji), a wyzej potrzeby rozwoju (szacunku do siebie
i wiedzy) oraz samorealizacji (rozumienia §wiata, estetyczne i religijne)C.
Zaspokajanie potrzeb biologicznych chorego dziecka bywa doéé czgsto od-
roczone i przebiega w innym niz zwykle rytmie. Podkresli¢ nalezy, ze naj-
istotniejsza potrzeba dziecka, zwiazana z powrotem do zdrowia, nie moze
by¢ zaspokojona, co stanowi podstawows przyczyng smutku’. Nie sposéb
pomina¢ w tym miejscu odczuwanego przez dziecko bélu z powodu naj-
wickszego zagrozenia dla zycia biologicznego dziecka, jakim jest $mieré.
W dziecku rodzi si¢ wigc niepokdj zwiazany z whasng przyszioscia oraz
z przyszloécia pozostalych czlonkéw rodziny. Im dziecko jest starsze, tym
usilniej stara dociec, co mu dolega i z jakimi zagrozeniami wigze si¢ jego
choroba: ,Zdolnoé¢ pojmowania przez dziecko choroby i $mierci, na po-
ziomie poznawczym i emocjonalnym, jest zalezna od jego wieku rozwojo-
wego, indywidualnych uwarunkowasd (w tym religii i kultury) i doswiad-
czenia zyciowego °.

Wsréd potrzeb niedoboru A. Maslow wymienia potrzebg bezpieczen-
stwa, nalezaca do podstawowych potrzeb psychicznych. Osamotnienie
dziecka, ktére nie rozumie mechanizmu alienacji wywolanego przez cho-
robe, stanowi dodatkowy powdd cierpienia i smutku. Dla malego pacjenta
rodzina jest $rodowiskiem, z ktérym zwykle si¢ identyfikuje i ktére pozwala
mu czué sie bezpiecznie. Wykorzystujac dostgpne kanaly komunikacyjne,

5 B. Zibtkowska, Dziecko chore w domu, w sskole i u lekarza. Jak wspomagal rozwdj dzieci praewle-
kle chorych, Gdansk: Gdariskie Wydawnictwo Psychologiczne, 2010, s. 63.

6 H. Krzysteczko, Osobowosé, (w:] Psychologia dla teologbw, red. J. Makselon, Krakéw: Papieska
Akademia Teologiczna, 1995, s. 178—180.

7 G. Godawa, Hospice Counsellor Facing the Grief of the Terminally Ill Child and Irs Family, , The
Person and the Challenges” 2012, nr 2, 5. 111.

8 S. de Graves, ]. Hynson, Family Carers of Children Confronting Life- Threatening Hinesses, [w:]
Family Carers in Paliative Care. A Guide for Health and Social Care Professionals, red. P. Hudson,
S. Payne, Oxford: University Press, 2009, s. 196.
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dziecko stara sie nawiazaé z nig kontakt. Dzieje sie tak nawet wtedy, gdy
jedyna forma komunikacji jest dotyk. W organicznie ztaczonym systemie
rodzinnym kaida dysfunkcja zwicksza przykre odczucia dziecka. Smurtek
dziecka poglebia si¢ wraz z poczuciem niezrozumienia, izolacji od tego,
co moze bliskim przysporzyé cierpienia i obawy przed odrzuceniem.

Mechanizmy obronne malego pacjenta nie stanowia wystarczajacego
zabezpieczenia przed wystapieniem zespolu psychoterminalnego, objawia-
jacego si¢ migdzy innymi zmniejszeniem zainteresowan §wiatem zewngtrz-
nym i koncentracja na wlasnym zdrowiu’. Postawa ta jest szczegélnie
niekorzystna w perspektywie wychowawczej, gdyz odbiera dziecku moty-
wacj¢ do realizacji potrzeb, zwlaszcza potrzeby poznawczej i zwiazanej z nia
potrzeby aktywnosci. Pierwsza z nich przejawia si¢ w zainteresowaniach,
a druga jest zaspokajana przez realizacj¢ zamilowan'’. Zdrowe dziecko,
chcac zaspokoid te potrzeby, bawi sig i uczy. W sytuacji, gdy dziecko jest
chore, brak mozliwosci swobodnego poruszania si¢ czy tei uczgszczania
do szkoly moze wywolaé bardzo niekorzystne zmiany w jego psychice:
»Dziecko, ktére zbyt mato sie porusza, cierpi na psychiczne zmgczenie,
staje si¢ bierne i smutne, z kolei poczucie psychicznego zmeczenia czesto
maskuje objawy zespotu depresyjnego™!.

Niemozno$¢ pelnej realizacji potrzeby poznawczej powoduje smutek
chorego dziecka, poniewaz nie moze ono eksplorowaé otoczenia i zaspoka-
ja¢ swojej cieckawosci. Powodem smutku jest takie swiadomos¢ narastaja-
cych opéznier dydaktycznych w stosunku do réwiesnikéw!? Brak otwartej
postawy ze strony rodzicéw i opiekunéw, ktérzy winni posredniczyé w po-
znawaniu $wiata, dodatkowo wzmaga cierpienie.

Ograniczenia mozliwosci poznawania §wiata wiaza si¢ réwniez z nieza-
spokojona potrzebg samodzielnosci, tak waing dla zdrowego dorastajacego

9 E. Bartoszewska, Formy pomocy dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzinie w hospicjium, Kra-
kéw: Oficyna Wydawnicza Impuls, 2005, s. 64.

10 B. Zidtkowska, Dziecko chore. .., op. cit., 5. 55-57.
11 Ibidem, s. 119.

12 A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore. Opicka i wsparcie, Warszawa: Wydawnictwo Akademickie
Zak, 2006, s. 28.
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dziecka. Smutek dziecka, ktére cate dnie spedza w 16zku, wydaje si¢ w petni
zrozumialy. Szczegélnie dotkliwa dla dziecka jest przewlekla faza stanu rer-
minalnego, w ktdrej nastgpuje ustosunkowanie si¢ dziecka do zblizajace;j sie
$mierci. W tej fazie choroby smutek wystgpuje czgéciej niz Igk i wiaze si¢ on
z coraz wigksza §wiadomoscia choroby.

Uzaleznienie od innych w najprostszych czynnosciach zyciowych skazu-
je dziecko na bezczynno$é, ktéra wplywa réwniez na deprywacje potrzeby
samodzielnoéci. Nie bez znaczenia jest takie potrzeba seksualna, zwiazana
ze sfera samorealizacji cztowicka. Na szczycie hierarchii wartosci wedtug
Maslowa znajdujg si¢ potrzeby rozumienia $wiata, estetyczne i religijne,
ktére taczy pytanie o sens zycia. Chociaz poszukiwanie sensu zycia jest bar-
dziej typowe dla osoby dorostej, to sytuacja choroby sklania takze i dziecko
do préby poszukiwania odpowiedzi na pytania zwiazane z choroba. Sg one
stawiane lekarzom, rodzicom i Bogu. Brak odpowiedzi, a takie odpowie-
dzi zbyt skomplikowane utrudniajg matemu pacjentowi zrozumienie swo-
jej sytuacji®. Jedna z najlepszych odpowiedzi, jakie dziecko moze otrzymaé
na nurtujace je pytania, jest pokazanie praktycznych sposobéw realizowania
wartoéci nadajacych zyciu sens'. Brak takiej postawy przyczynia si¢ do po-
padnigcia w przygnebienie, frustracjg i zniechgcenie.

Smutek dziecka, ktére nie moze zrealizowaé swych potrzeb duchowych
czy religijnych, wydaje si¢ szczegélnie dotkliwy. Specyfika potrzeb religij-
nych cztowieka jest fakt, ze nie zawsze s3 one uswiadamiane i wyrazane,
dlatego ich diagnoza domaga si¢ szczegblnej uwagi i doswiadczenia. Brak
odpowiedzi na pytania nurtujace dziecko lub tez samotnos$¢ w podejmo-
wanych przez nie poszukiwaniach wzmaga poczucie lgku i przygngbienia.
Smutek duchowy stanowi jedno z najistotniejszych zagrozen wiclowymia-
rowego rozwoju dziecka.

Szeroki zakres potrzeb chorego dziecka moze sprawia¢ wrazenie, ze bar-
dzo trudno jest podja¢ dzialania, ktére w sposéb adekwatny odpowiedzia-
tyby na zaistniale deficyty i uchronily pacjenta od smutku. W sytuacji

13 L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajqce w szpitalu. Studium z pogranicza medycyny i reologii
moralnej, Krakéw: Instytut Teologiczny Ksiezy Misjonarzy, 2008, s. 165.
14 B. Zidtkowska, Dziecko chore. .., op. cit., 5. 62-63.
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choroby przewleklej dziecka rodzina poddawana jest tak duzym przecigze-
niom, ze konieczne jest wsparcie z zewnatrz.

Pedagog wobec chorego dziecka i jego rodziny

Wychowanie dziecka chorego przebiega w specyficznych warunkach: , W ta-
kim aspekcie konieczne jest spojrzenie na chorobg przewlekls jako na swoisty
,,15

element ustawicznego procesu wychowawczego™. Choroba ma znaczacy
wplyw na wychowanie dziecka, dlatego pojawia si¢ koniecznosé wsparcia
pedagogicznego. Wsparcie to, rozpatrywane w kontekscie choroby i $mier-
ci, przybiera postaé tanatopedagogiki, ktéra jest ,droga poznania i przewi-
dywalnosci, droga opieki i terapii pedagogicznej nad rodzinami i osobami
umierajacymi”'®. Odpowiada ona na potrzeby dziecka i jego otoczenia, ktére
znalazlo si¢ w sytuacji tanatologicznej, a wigc wymagajacej szczegélnej pomo-
cy. Dla podkreslenia wagi oddziatywan pedagogicznych waine jest odréznie-
nie ich od wplywu innych podmiotéw pomagajacych rodzinie, w tym rakze
od psychologa czy psychoterapeuty. Konieczne jest réwniez przyjecie zato-
zenia, ze ,istotg dzialan opiekuriczych jest zasada, iz opicka podejmowana
przez pedagogéw winna mie¢ zawsze charakter wychowujacy”'”. Tylko wtedy
stanowi ona rzeczywiste wsparcie dziecka, gdyz przyjmujac za cel rozwdj jego
osobowosci, odpowiada na rzeczywiste potrzeby dziecka.

Rola pedagoga nie ogranicza si¢ tylko do kontaktu z wychowankami
i ksztaltowania ich postaw. Zakres dzialad wychowawcy obejmuje takze
kontakr z rodzicami dziecka, polegajacy na ich pedagogizacji. Wsparcie pe-
dagogiczne chorego dziecka i jego rodziny moze odbywa¢ si¢ w warunkach
szpitalnych'® oraz w formie opieki domowej. Jednym z nowatorskich sposo-
béw jej realizowania jest dziatalnosé domowych hospicjéw dla dzieci.

15 ]. Binnebesel, Z. Bohdan, Pedagogiczne aspekey opieki nad przewlekle chorymi, [w:] Przewlekle
chore dziecko w domu. Podrecznik dla rodziny i opiekunéw, red. . Binnebesel et al., Gdarsk:
Fundacja Hospicyjna, 2012, s. 285.

16 ]. Binnebesel, Tanatopedagogika w doswiadezeniu wielowymiarowosci cztowicka i Smierci, Torusi:
Wydawnictwo Adam Marszalek, 2013, s. 244.

17 Ibidem.

18 S. de Graves, J. Hynson, Family Carers..., op. cit., s. 204-205.
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Przeciwdziatanie smutkowi w warunkach wsparcia hospicyjnego
Instytucja hospicjum najczesciej kojarzona jest ze smutkiem. Jest on w na-
turalny sposéb zwiazany z choroba dziecka, jego umieraniem i zatoba. Mé-
wigc wiec o prébach przeciwdziatania przygnebieniu dziecka i jego rodziny
podejmowanych przez t¢ instytucjg, zaznaczyé trzeba, ze celem dziatalnosci
tego rodzaju placéwek nie jest bierne oczekiwanie na zblizajaca sig $mieré
dziecka, ale podjecie staraf, by dzieci ,.$mialy si¢ do kofca”*.

Hospicjum domowe charakteryzuje si¢ umiejscowieniem opieki spra-
wowanej nad dzieckiem w jego $rodowisku rodzinnym. Atmosfera domu
rodzinnego, bedacego naturalnym $rodowiskiem dziecka, stanowi wainy
czynnik sprzyjajacy wlasciwej opiece nad nim?. Pokéj dziecka staje sig wigc
miejscem odwiedzin poszczeg6lnych cztonkéw zespotu hospicyjnego i prze-
strzenia, w ktérej chore dziecko jest otoczone nie tylko opieka lekarska, ale
takze pedagogiczna.

Twércza obecnos¢ pedagoga w zespole hospicyjnym jest szansg na zaspo-
kojenie potrzeb poznawczych dziecka oraz na zwigkszenie jego aktrywnosci.
Czgstym narzgdziem pracy pedagoga z dzieckiem jest zabawa, ktéra moze
sta¢ si¢ okazja nie tylko do poznawania $wiata, ale réwniez do odreagowania
stresu. Jest takze Zrédlem radosci 1 usmiechu, a przez to staje si¢ antidotum
na przygngbienie: ,Zabawa jest taka forma dzialania, ktére nie zawsze ma
konkretny cel i przeznaczenie, ale wykonywana jest ze wzgledu na nig samg
i towarzyszaca jej przyjemnos$¢ ', Poswigcenie czasu na ten rodzaj aktywno-
$ci moze wzmocni¢ wigzi pomigdzy opickunem a chorym dzieckiem. Zaba-
wa zajmuje dziecku wolny czas, kidrego zwykle ma duzo. Dzigki wizytom
pedagoga zostaje on nalezycie zagospodarowany.

Zabawa moze mieé takze wymiar edukacyjno-terapeutyczny, poniewaz
pozwala oswoié si¢ z trudnymi sytuacjami (na przyklad zabawa w wizy-
te u lekarza) i zmniejsza napigcie z nimi zwiazane??. Z obserwacji wynika,

19 www.almaspei.pl.

20 T. Dangel, Opicka paliatywna nad dziecmi i mivdziezq, [w:] Podstawy opicki paliatywnej, red.
K. de Walden-Gatuszko, Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL, 2006, s. 264,

21 B. Zidtkowska, Dziecko chore..., op. cit,, s. 92.

22 Ibidem, s, 133-141.
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z¢ ,zabawa jest doskonatym sposobem, aby przygotowywaé dzieci do réznych
sytuacji i radzi¢ sobie z emocjami. Czasami wystarczy po prostu obserwacja
luznej zabawy. Nieraz zdarza si¢, ze dzieci ciagle odgrywaja scenki szpitalne,
w ktérych pojawiaja sie nieprzyjemne zabiegi. W zabawach przewijaja si¢ dzie-
cigce fantazje. Wiele dzieci odgrywa scenki, wyobrazajac sobie sytuacje przed
zabiegiem i po nim™?. Zamilowanie do zabawy i gry, wykorzystane w sposéb
wychowawczy, moze znacznie utatwi¢ dotarcie do dziecka, nawigzanie z nim
kontaktu oraz czgsciowe wyjasnienie zawilych kwestii zwiazanych z jego cho-
roba. Moze takie przyczynié sie do przeformutowania emocji zwigzanych z le-
czeniem, np. z niechecia dziecka do personelu medycznego®.

Wazing role w pracy pedagoga pelnia ulubione maskotki miodszych
dzieci, kt6re zapewniajg poczucie bezpieczeristwa i przynaleznosci, a jedno-
cze$nie ucza wiasciwego zaspokajania potrzeby posiadania. Jak pokazuje do-
swiadczenie, maskotki czesto staja si¢ powiernikami uczué i sekretéw dzieci,
dlatego ich personifikacja i mozliwoéé ,wypowiedzi” przed nimi moze po-
moc dziecku w wyartykutowaniu swoich przezy¢.

Nie mozna zapomnie¢ o oddzialywaniach pedagoga, kt6re wiaza si¢ z dy-
daktyka. Dziecko terminalnie chore, na miar¢ swojego rozwoju i samopoczu-
cia, winno podlegad procesowi ksztalcenia. Jego dostosowanie do mozliwosci
dziecka jest jednym z istotnych zalozed realizacji tego procesu®. W okresie
remisji choroby, jesli pozwalajg na to warunki, dziecko lub nastolatek moze
wrbci¢ do cyklu zajeé szkolnych badz realizowad je w formie nauczania in-
dywidualnego. W takim przypadku rola pedagoga polega na wspieraniu tego
procesu miedzy innymi poprzez posredniczenie w kontakcie migdzy szkola
a rodzing dziecka, stwarzanie zaplecza emocjonalnego, dzigki ktéremu pa-
cjent moze pokona¢ trudnosci emocjonalne zwigzane z pobytem w szkole.
Pedagog moze pomdc w odrabianiu zadari domowych i zmobilizowaé dziec-
ko do samodzielnej pracy®. Niekiedy potrzebny jest réwniez instrukeaz dla

23 Care of the Dying Child, red. A. Goldman, Oxford: University Press, 1994, s. 101.

24 E. Jundzilt, R. Pawlowska, Pedagog wobec osoby chorego, Gdanisk: Wydawnictwo Harmonia,
5. 66.

25 B. Zidtkowska, Dziecko chore..., op. cit., s. 152-157.
26 Ibidem, s. 157.
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nauczycieli dziecka wracajacego do szkoly, poniewaz czgsto nie wiedza oni,
jak si¢ maja zachowaé w nowej sytuacji¥’. Dzigki dziataniom pedagoga proces
nauczania moze przynie$¢ optymalne efekty, wéréd kedrych nalezy podkredli¢
zaspokojenie potrzeby poznawczej i samodzielnosci, a takze przezwyciezenie
poczucia samotnosci i wyobcowania. Przeciwdziatanie smutkowi chorego
dziecka w tym przypadku wiaze si¢ z koordynacjg dzialan rodzinyy szpitala
i szkoly, co w znacznym stopniu poszerza szanse rozwojowe dziecka.

Nie wszystkie dzieci podlegajace opiece hospicyjnej moga si¢ uczy¢ lub
bawi¢. Zdarza sig tak, ze choroba wylacza dziecko z tego rodzaju akywno-
$ci. Wydaje si¢ jednak, ze jesli jest mozliwo$é wykorzystania choéby niewiel-
kiego zakresu percepcji zmystowej, nalezy zapewni¢ dziecku przyjemnosé
i rado$¢. Gdy mozna si¢ porozumieé z dzieckiem poprzez zmyst wzroku
czy shachu, wskazane jest wykorzystanie wszelkiego rodzaju inscenizacji,
ktérych znaczenie duchowe i terapeutyczne jest ogromne. Istotnym wspar-
ciem w przygotowaniu tych zabaw moga by¢ wolontariusze®,

Wyjatkows sytuacja w rodzinie jest moment $mierci dziecka. Jesli dzia-
tania pedagoga hospicyjnego spotykaja si¢ z akceptacjg rodzicéw i cieszy sig
on zyczliwoscig dziecka, moze poméc w pokonaniu trudnosci zwiazanych
ze zblizajaca si¢ $miercia. Wazne jest, zeby pedagog stal si¢ dla dziecka oso-
ba znaczaca. By przygotowaé je na spotkanie ze $miercia, musi cieszyé sie
zaufaniem dziecka oraz by¢ autentyczny w tym, czego si¢ podejmuje. Pe-
dagog, ktéry potraf przygotowaé dziecko na spotkanie ze $miercia, w pelni
zashuguje na tytut przyjaciela dziecka. Stusznie moze byé réwniez nazwany
przyjacielem Boga, gdyz okazujac mitosé swoim wychowankom, staje sie
dla nich obrazem Jego dobroci. Obdarzony zaufaniem dziecka pedagog
moze traktowad swoja rolg rowniez w wymiarze duchowo-religijnym, bedac
cztonkiem zespotu duszpasterskiego w opiece paliatywnej®.

27 ]. Binnebesel, B. Sul-Antoszewska, Psychopedagogiczna pomoc dziecku i rodzinie, (w:] Pozame-
dyczne aspekty opieki paliatywno-hospicyinej, red. ], Binnebesel et al., Gdarisk: Fundacja Hospi-
cyjna, 2010, s. 50.

28 A. Paczkowska, Psychologiczne aspekty wolontariatu hospicyjnego, (w:] Pozamedyczne aspekry...,
op. cit, s. 55.

29 P. Krakowiak, Duchowo-religijne aspekty opieki paliatywno-hospicyjnej, [w:] Pozamedyczne aspek-
#y..., op. cit., 5. 93.
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Zalozenia tanatopedagogiki domagaja sie od wychowawcy odwagi skon-
frontowania si¢ z perspektywa wlasnej $mierci, umiejetnosci pracy w stresie
oraz gotowosci na przezycie zaloby, gdy dziecko umrze. Jednym z zadan,
ktére moze podjaé wraz z dzieckiem, jest pozegnanie sig z rodzing w formie
listu, rysunku czy wiersza®. Jedli takie jest zyczenie dziecka i rodziny, moze
takze by¢ obecny w czasie agonii, co zawsze winien uznawad za wyrdznienie.

Nalezy podkresli¢, ze pedagoga wspierajacego rodzing z chorym dziec-
kiem powinny cechowaé dyskrecja, delikatnosé, wspdlczucie i gotowosé
pomocy. Ten rodzaj towarzyszenia, w ktérym intensywnos¢ i jakos¢ dzia-
faft pomocowych dopasowuje si¢ do potrzeb rodziny, jest charakterystyczng
cechy dziatalnosci hospicyjne;j.

Zakoficzenie

W swietle dokonanych analiz mozna stwierdzié, ze celem oddzialywan
pedagogicznych podejmowanych wobec chorego dziecka i jego rodzi-
ny nie jest zupelne wyeliminowanie smutku, lecz zminimalizowanie jego
wplywu, by nie nabral on charakteru patologicznego. Ten cel stanowi za-
sadnicze wyzwanie dla oséb podejmujacych dziatania pomocowe. Wsréd
0s6b wspierajacych dziecko nie powinno zabraknaé pedagoga, ktéry dzie-
ki wiedzy i umiejetnosciom, a nade wszystko dzigki doswiadczeniu moze
przywrécié usmiech dziecka.

Aby pomoc byla skuteczna, konieczne jest udzielenie wsparcia adekwatne-
go do szerokiego zakresu potrzeb dziecka i jego rodziny. Systemowe spojrzenie
na srodowisko rodzinne chorego dziecka domaga si¢ wsparcia zespolowego.
Jednym ze sposobéw wsparcia rodziny z chorym dzieckiem jest dziatalnos¢ ho-
spicjéw dla dzieci, ktére w polskich warunkach przyjmuja najczeéciej formg
opieki domowej. Oddziatywanie zespolu winno mieé charakter wychowawczy,
a pedagog musi dba¢ o zachowanie wychowawczego wymiaru dziatari pomoco-
wych. Jego dziatania zawsze powinny mie¢ na celu dobro dziecka.

30 M. Herbert, Zatoba w rodzinie. Jak pomdc cierpiqcym dzieciom i ich rodzinom, Gdanisk: Gdarskie
Wydawnictwo Psychologiczne, 2005, s. 25.
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STRESZCZENIE

Posr6d wielu negatywnych skutkéw choroby warto dostrzec psychologiczna kategorie
smutku, ktéry rowarzyszy doswiadczeniu cierpienia. Smutek chorego dziecka wyma-
ga podjecia dziataii majacych na celu przywrécenie dobrego samopoczucia pacjenta.
Wsparcie to winno mie¢ charakter wychowawczy. Jedna z form pomocy matemu pa-
cjentowi i jego rodzinie jest wsparcie zespotu hospicyjnego, w ktérym wazna role pelni
pedagog. Jego dziatania majg na celu poprawe jakosci zycia chorego dziecka, a wige tak-
ze przeciwdziatanie destrukcyjnemu oddzialywaniu smutku. Ukazanie charakeerystyki
smutku, jego zwiazku z choroba, a takie pedagogicznych sposobéw przeciwdziatania

mu stanowi przedmiot niniejszej pracy.
SUMMARY

There are many negative effects of illness such as grief which results from the
experience of suffering. The action must be taken in order to restore the patient’s
well-being. This kind of support should be educational. One of the ways of helping
the small patient and cheir family is the support offered by the hospice team. The
hospice counsellor’s role is particularly important as his action is aimed at improving
the quality of the ill child’s life and counteracting the destructive influence of grief.
The aim of the article is to describe grief, present its relation to illness and show

educational ways of dealing with it.
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