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

STRESZCZENIE |stotg pracy socjalnej jest troska o drugiego cziowieka,  SEOWA KLUCZOWE
jego dobro, wsparcie i pomoc w rozwigzywaniu zyciowych proble- ~ UMACNIANIE
’ o o . (EMPOWERMENT), DZIECI,
mow. Charakter niesienia pomocy jest jednak uzalezniony od przy-  5piexa HOSPICYJNA,
jetej przez dang grupe spoteczng perspektywy pomagania, a co za PERSONALISTYCZNA
tym idzie — uruchomienia zintegrowanego systemu wraz z jego infra- ~ PRACA SOCJALNA,
oL L KONCEPCUJA RESILIENCE,
strukturg, kadrg zawodowg oraz kanonem uprawnien i przywilejow.  peziNTEGRAGUA
W polu pracy socjalnej z dzieckiem terminalnie chorym coraz czes-  POZYTYWNA
ciej wykorzystywane jest podejscie umacniania (empowerment).
Jego dopetnienie stanowig dwie koncepcje: resilience, utatwiajgca
zrozumienie mechanizmow pozytywnej adaptacji matego pacjenta
i jego opiekundw w obliczu choroby, oraz dezintegracji pozytyw-
nej, nastawionej na usankcjonowanie uprawnien i przywilejow dla
tej grupy spotecznej (chory terminalnie pacjent i jego opiekunowie),
ktdra ze wzgledu na swojg sytuacje osobistg ma ograniczone moz-
liwosci doswiadczania petni zycia. Wymienione podejscia moga
by¢ przydatne w budowaniu relacji terapeutyczno-pomocowe;j
z dzieckiem w opiece hospicyjnej. Niemniej jednak ich stosowanie
w praktyce pracy socjalnej wymaga od profesjonalistéw uwazno-
$ci oraz umiejetnego zaangazowania samego dziecka w proces
zmiany ukierunkowanej na poprawe jakosci zycia jego i opiekundw.
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W niniejszym opracowaniu autorki skupiajg sie na roli, jakg w systemie wsparcia dzieci termi-
nalnie chorych petni podejscie umacniajgce. W swoich rozwazaniach prezentujg wypracowany
przez siebie model architektury umacniania, ktérego kluczowe filary tworzg fundament w pracy
socjalnej z osobg wymagajaca wsparcia i pomocy. Filary te dla profesjonalistéw zajmujgcych sie
kliniczng praca socjalng moga stanowic zrodto namystu w ich codziennych dziataniach.

Wprowadzenie

Praca socjalna jest zawsze realizowana w przestrzeni miedzyludzkiej — wsrdéd ludzi dzia-
tajgcych w polu wzajemnych relacji. Jej dziatania ukierunkowane sa na zrozumienie dyna-
miki funkcjonowania i zmieniania sie jednostek — dojrzewania w procesie zmian oraz na to,
w jaki sposob jednostki podtrzymujg zycie spoteczne. Praca ta wymaga od profesjonali-
stow dodatkowej kompetencji — uwaznosci, ktéra pozwala ,zobaczy¢” efekty dziatan jed-
nostek znajdujgcych sie w trudnej sytuacii zyciowej i skupionych wokét pola (ws)pomaga-
nia. W procesie pomocowym splatajg sie indywidualne losy jednostek ze spotecznym kon-
tekstem ich funkcjonowania, stad kluczowe znaczenie ma zintegrowane i skoordynowane
potaczenie tych perspektyw. W tym uktadzie dostrzec mozna wielowymiarowosc¢ sprzeze-
nia zwrotnego. Jednostka czerpie bogactwo wartosci ze Srodowiska, w ktérym funkcjonu-
je, i jednoczesnie sama wnosi do srodowiska (blizszego czy dalszego) to, co moze jg sty-
mulowac¢ do dalszego rozwoju'.

Swiadczenie opieki to wymagajace zadanie, zwtaszcza gdy odnosi sie do matego czto-
wieka, ktdry niesie ze soba bagaz doswiadczen zwigzanych z trudnym procesem zdro-
wienia, chorowania, a czesto rowniez odchodzenia. Znaczacego wymiaru nabiera tu re-
lacja terminalnie chorego dziecka z dorostymi (rodzicami, opiekunami, profesjonalistami)
Swiadomymi postepujgcych etapow rozwoju choroby i nieuchronnego, szybkiego odejscia
dziecka na drugg strone granicy zycia. Zakorniczeniu ulega leczenie przyczynowe, najczes-
ciej powigzane z chorobg nowotworowsg lub przewlektg. Wdrozony zostaje system opie-
ki paliatywno-hospicyjnej realizowany na bazie opieki domowej. W rezultacie uruchomiony
zostaje system zintegrowanej opieki i wspdtpracy wielu specjalistow i wolontariuszy pracu-
jacych w domu matego pacjenta. Dziatania interdyscyplinarnego zespotu w tej formie opieki
nastawione sg na wzmachianie pacjenta i domownikdw w utrzymaniu najwyzszego pozio-
mu jakosci zycia, jaki w danym momencie jest mozliwy. Oprécz dziatari medycznych, pie-
legniarskich i wspierajgcych wchodzg tu profesjonalne zachowania specjalistéw, buduja-
ce relacje z dzieckiem i jego rodzenstwem oraz z dorostymi opiekunami. Majg one na celu
przygotowanie matego pacjenta i jego najblizszych na trudny moment odchodzenia i nie-
uchronnos¢ smierci. Znaczgcego wymiaru nabiera podmiotowosc, bedaca fundamentem
w budowaniu relacji. Wigze sie ona scisle z wartoscig osoby ludzkiej, godnoscig osoby i jej
prawem do szacunku, a takze jej prawem do wolnosci i samostanowienia, zwtaszcza gdy
osoba ta — dziecko terminalnie chore — zbliza sie do kresu zycia. Podmiotowos¢ wigze sie
réwniez z poczuciem indywidualnego sprawstwa oraz poczuciem wptywu — Swiadomego
i mozliwie skutecznego oddziatywania na wybranych poziomach zycia osobistego i spo-
tecznego (w tym doswiadczania choroby i umierania).

1 Wielu opiekundw osdéb chorych i zaleznych od dawna potwierdza teze, iz niepetnosprawni, przewlekle chorzy ludzie
ucza ich cierpliwosci, pokory, mitosci; stymuluja ich do innowacyjnych rozwigzan w zakresie sprawowania bezposredniej
opieki czy rozwigzan prawnych, organizacyjnych itp.
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W procesie rozwoju choroby dziecko zachowuje prawo do zaspokajania potrzeb nie tyl-
ko zwigzanych z wiekiem, lecz takze tych specyficznych potrzeb opiekuriczych wynikajg-
cych z sytuacji chorobowej. Dla matego terminalnie chorego dziecka duzego znaczenia na-
bieraja te dziatania, ktdre odnosza sie do radosci zycia. Z reguty nie uruchamiajg one pro-
cesu zdrowienia, ale poprawiajg komfort dnia codziennego. Obok pytan o sens choroby
pojawiajg sie pytania o sens zycia. Choroba moze sie przeplata¢ z gotowoscig do podgza-
nia za marzeniami i ich realizacjg. Postepujacy stan chorobowy nie musi by¢ biernym eta-
pem oczekiwania na odejscie. Moze by¢ wzbogacony o réznorodne, ciekawe i atrakcyjne
doswiadczenia, ktére maty pacjent jest w stanie przyjac. Dobrze to wiedzg wolontariusze
z Fundacji Mam Marzenie czy z Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Ich spoteczna misja
nastawiona jest na niesienie radosci, szczescia, pogody i spokoju ducha, zadowolenia, od-
czuwania przyjemnosci z drobnych rzeczy, wprawiania w dobry nastrdj i humor, dawania
nadziei i wiary na lepsze jutro dla wszystkich dotknietych procesem choroby. W tym zakre-
sie podmiotowos¢ i indywidualizm wzajemnie sie przenikaja.

Bez watpienia dziecko stanowi warto$¢ bezwarunkowa. Jego problemy i potrzeby powin-
ny mie¢ dla dorostych znaczenie priorytetowe. Nie mozna traktowac dziecka jako przed-
miot, w sposdb instrumentalny, poniewaz ma ono niezbywalne prawa, ktére tkwig w natu-
rze ludzkiej — jest podmiotem (Ruba, 1993; Bilicki, 2000). Dziecko nie moze zaspokaja¢ na-
szych potrzeb, aspiracji, zachcianek, apetytdw na bycie rodzicem. Bycie dzieckiem jest za-
tem wartoscig sama w sobie, wigze sie z procesem (jak réwniez z potrzeba) wychowania
oraz stawania sie sobg przez uczestnictwo w relacjach osobowych z innymi. Nie jest istot-
ne to, czy maty cztowiek jest uzdolniony, inteligentny, piekny i zdrowy, czy dotyka go niepet-
nosprawnos¢, czy choroba. Dla dorostego dziecko czesto stanowi wartos¢ okreslang jako
najwiekszy skarb, ktéry data mu natura, ze wszystkimi prawami, jakie przynalezg dorostej
osobie. Jednoczesnie warto przypomniec, ze cztowiek jest aktywnym podmiotem w zyciu
spotecznym. Ma nie tylko wrodzong potrzebe aktywnosci?, lecz réwniez realny wptyw na
swoje zycie i otoczenie. Jest podatny na wptywy Srodowiska, jednak dzieki swojej podmio-
towosci i indywidualnosci nie musi ulega¢ im mechanicznie, ma prawo dokonywania wias-
nych wyboréw. W praktyce oznacza to wole walki z choroba, sposéb bycia w chorobie, for-
mute pozegnania sie z bliskimi i ze swiatem. W sytuacjach trudnych — zmniejszonej bgdz
ograniczonej aktywnosci bedacej skutkiem choroby — wyzwaniem dla profesjonalisty jest
rozbudzenie i podtrzymanie w osobie woli dziatania.

W przestrzeni dziatania spotecznego taka mozliwos¢ pracy profesjonalistow i wolontariu-
szy nad relacjg skupiong wokot odbudowywania poczucia sensu u nieuleczalnie chorego
dziecka pojawia sie w kontekscie zatozen koncepcji umacniania. Z tego tez powodu zasad-
niczym celem refleksji autorek bedg pytania o to, jakg role w systemie wsparcia dzieci ter-
minalnie chorych peti podejscie umacniajgce oraz jakie filary wspottworzg tzw. architektu-
re umacniania w opiece hospicyjnej nad dzieckiem.

2 Zgodnie z podstawowymi ustaleniami antropologii filozoficznej i wtasciwego rozumienia ,filozofii” umocnienia dziatanie
nie jest obowiazkiem, gdyz jest istotg zycia. Karol Wojtyta akcentuje w tym wypadku dziatanie, a zwtaszcza jego kluczo-
wy element — uczestnictwo w zyciu wspdlnoty. Umocnienie ma rozbudzié, ale nie oznacza to ksztattowania, poniewaz to
osoba jako podmiot ma ksztattowaé swoje zycie.

39



Znaczenie umacniania® w pracy socjalnej

Kluczowym pojeciem we wspotczesnej pracy socjalnej jest zmiana ukierunkowana na po-
moc w rozwigzywaniu problemodw, jakie powstaty w relacjach miedzy ludzmi, oraz nasta-
wiona na umacnianie i wyzwalanie ludzi z tych sytuacji — wszystko po to, aby odzyskali oni
satysfakcjonujgcy poziom zycia i prawo do bycia sprawczym podmiotem dziatania (zob.
Bartlett, 2003; International Federation of Social Workers, 2014). W ciaggu ostatnich kilku-
dziesieciu lat zbudowano wiele modeli i podej$¢ w pracy socjalnej z dzieckiem, jednak jak
dotad w literaturze niewiele mozna znalez¢ na temat takiego dziatania w sytuacji choro-
by i zdrowienia. Warto zatem zwrdci¢ uwage na podejscie umacniania, ktéremu w powyz-
szej definicji pracy socjalnej przyznano wazne miejsce i ktdre coraz czesciej jest stosowane
przez profesjonalistow w odniesieniu do réznych podmiotéw w sytuacji pomocy.

Zagadnienie umacniania jest roznie definiowane w literaturze polskiej i zagranicznej. Do-
datkowa trudnos¢ odzwierciedlona jest w ttumaczeniu terminu empowerment jako: umoc-
nienie, umacnianie, wzmocnienie, uprawomocnienie (Szmagalski, 1996; Frysztacki, 2009;
Krzyszkowski, 2011), upetnomocnienie (Trawkowska, 2013; Gulczyriska, 2014), upodmio-
towienie — umocnienie (Frieske, 2012). Kazde z tych okreslen zwraca uwage na inny aspekt
zagadnienia. Umacnianie jest zaréwno procesem, jak i rezultatem, czyli stanem ostatecz-
nym, oznaczajgcym uzyskanie sity (mocy), ktéra sprawia, ze osoby, grupy, instytucje lub
spotecznosci mogg walczy¢ o wzmocnienie. Jako proces umacnianie oznacza utatwie-
nie, umozliwianie i/lub promowanie zdolnosci do optymalnego oraz kompetentnego funk-
cjonowania. Jest wzmacnianiem do obrony, do samodzielnego zabiegania 0 swoje potrze-
by, sity jednostek w trudnej sytuaciji, zwtaszcza podmiotéw stabych, spotecznie badz eko-
nomicznie niewydolnych, uposledzonych czy tez krzywdzonych przez innych lub system.
Wazne jest rdwniez odrdznienie tego, w jakim stopniu umacnianie dotyczy jednostki, jej ro-
dziny i naturalnego Srodowiska, a w jakim profesjonalisty oraz instytucji, ktora reprezentu-
je osoba w sytuacji pomocy.

Umacnianie jako proces prowadzi do odzyskania przez jednostki, grupy i spotecznosci
mozliwosci ,méwienia wiasnym gtosem” i kontroli nad wtasnym zyciem (Rappaport, 1985,
s. 17). W praktyce pracy socjalnej oznacza tworzenie warunkéw umozliwiajgcych ludziom
odzyskiwanie wiary we witasne sity i uczestnictwo w decyzjach i dziataniach, ktdre ich bez-
posrednio dotyczg (Saleebey, 1992, s. 8). W podejsciu nastawionym na wzmacnianie kom-
petencji i upodmiotowienie podstawg do dziatania jest rozpoznanie i mobilizowanie zaso-
béw tkwigcych w spotecznosciach (jednostkach, grupach, rodzinach) i zachecanie ich do
samodzielnego poszukiwania sposobdw radzenia sobie z trudnosciami (Maluccio, 1979;
de Shazer iin., 1986; Waodz, Kowalczyk, 2014, s. 17).

Kazimierz Frieske (2012, s. 116), ktory analizuje zagadnienie umacniania w programach
socjalnych, stwierdza, ze zawsze mamy do czynienia z podmiotowoscig wspierang — je-
Sli wycofujemy wsparcie, sytuacja wraca do stanu pierwotnego. Majgc na wzgledzie tego
rodzaju zagrozenie, duze znaczenie ma proces nabywania kompetencji przez profesjo-
nalistow wspierajgcych umacnianie oséb w sytuacji pomocowej. Przede wszystkim cho-
dzi o odkrywanie zasobdw i potencjatdw w ludziach, szacunek i uznanie dla odmiennych
styléw zycia, komunikacje interpersonalng (aktywne stuchanie, odzwierciedlenie uczug,
empatia), otwartos$¢ na druga osobe i jej rodzine, kreatywnos¢ w pomaganiu, Swiadome

3 Angielski wyraz empowerment to pojecie wieloznaczne, ktdre ttumaczone jest na jezyk polski w zaleznosci od konteks-
tu i stosowane wobec grup defaworyzowanych, pozbawionych wtadzy, niektérych praw, przywilejéw, uprawnien, ktére
zajmuja nizsza pozycje w strukturze spotecznej. W niniejszym artykule stosowane bedzie pojecie umacniania.
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wyznaczanie granic, w tym rowniez pomagania, analize uktadu sit i pomoc w jej zastoso-
waniu oraz autorefleksje nad wiasng rolg w procesie pomagania.

Umacnianie mozna analizowa¢ w odniesieniu do trzech poziomdw: spoteczenstwa jako
catosci (skupia sie wowczas na zwigkszeniu uczestnictwa obywateli w demokratycznym
sprawowaniu wtadzy), spotecznosci i grup (akcentuje proces wzajemnych oddziatywan
tychze na poprawe ich miejsca w uktadzie wptywow w Srodowisku) oraz jednostki (odno-
si sie do rozwijania indywidualnego poczucia kontroli i wptywu na srodowisko; Szmagalski,
1996; Dubois, Krogsrud Miley, 1999; Marynowicz-Hetka, 2007). Proces umacniania mozna
takze opisac przy pomocy dwubiegunowego kontinuum — od dodawania otuchy i wzmac-
niania wewnetrznych sit do pokonywania zewnetrznych ograniczen, uwarunkowan, by za-
pewni¢ mozliwie szerokie uczestnictwo zaréwno w kierowaniu wtasnymi losami, jak i wpty-
waniu na zmiany spoteczne (Askheim, 2003). W takim znaczeniu umacnianie — jako przeci-
wienstwo bezsilnosci — wystepuje w dwu wymiarach: indywidualnym i strukturalnym, kto-
re nie tylko faczg sie ze soba, lecz réwniez wzajemnie na siebie zachodzag (Gawecka, 2004).
W wymiarze indywidualnym umacnianie odnosi sie do dziatan i procesdw, dzieki ktorym
jednostka zwigksza kontrole nad witasnym zyciem, buduje wiare w siebie i w swoje mozli-
wosci. Jednoczesnie ukierunkowuje sie na nowg wiedze, wzmacnia spoteczne oraz perso-
nalne kompetencje i umiejetnosci. W procesie umacniania zostajg uruchomione mechani-
zmy do walki z poczuciem zewnatrzsterownosci, ktére przy wsparciu innych wydobywajg
jednostke z syndromu wyuczonej bezradnosci. Wyzwolone przez jednostke mechanizmy
radzenia sobie z bezradnoscig, takie jak modelowanie zachowan, radzenie sobie ze stre-
sem, stosowanie metod uczenia przy wykorzystaniu matych krokdw oraz zmiany przeko-
nan, moga odbudowac i rozbudowac jej potencjat. W nim sg zawarte indywidualne zasoby
jednostki niezbedne do usamodzielnienia i sprawniejszego funkcjonowania. W sytuaciji uwi-
ktania rodziny w proces chorobowy i proces umierania wzmachianie indywidualnego po-
tencjatu chorego terminalnie dziecka i jego rodziny daje lepsza szanse na przejscie przez
trudny czas odchodzenia.

W wymiarze strukturalnym natomiast umacnianie dotyczy struktur spotecznych, barier
i relacji wptywow, ktére podtrzymuija zréznicowanie spoteczne i obnizajg szanse na przeje-
cie kontroli nad wtasnym zyciem. W praktyce chodzi o to, aby grupy pozbawione mozliwo-
$ci sprawczych wydobyty sie z tego stanu, a nastepnie odbudowaty swdj status spoteczny
jako kompetentni i réwnouprawnieni obywatele (Askheim, 2003).

Dla terminalnie chorego dziecka, jego bycia w chorobie, zwtaszcza onkologicznej, ogrom-
ne znaczenie ma system wsparcia srodowiskowego. Tam, gdzie zawodzg dziatania opieki
ambulatoryjnej i szpitalnej, wsparcia nalezy szukac¢ w opiece paliatywno-hospicyjnej spra-
wowanej bezposrednio w domu. To strukturalne rozwigzanie oparte na systemie wizyt do-
mowych interdyscyplinarnego zespotu (lekarz onkolog, pielegniarka onkologiczna, rehabi-
litant, psycholog, wolontariusz, a czasami i kapelan) fagodzi skutki bdélu i choroby, ponie-
waz pacjent przebywa w domu, w bezpiecznym srodowisku, wsrdd bliskich mu oséb oraz
waznych dla niego przedmiotéw. Nieuleczalnie chore dziecko wymaga catodobowej opieki
i wsparcia, ktére z czasem dla opiekundw stajg sie wyczerpujgce, dlatego tez uzasadnio-
nym rozwigzaniem uzupetniajagcym zasadniczg opieke domowg nad dzieckiem niesamo-
dzielnym jest opieka wyreczajgca. Podejmuije sie ja w celu odbudowania wiezi rodzinnych
i zapewnienia najblizszym przestrzeni do wypoczynku, skupienia sie na zdrowych czton-
kach rodziny. Pozwala na czasowe odcigzenie od czynnosci swiadczenia bezposredniej,
catodobowej opieki nad chorym nieuleczalnie dzieckiem poprzez umieszczenie matego
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pacjenta w stacjonarnym osrodku hospicyjnym. Bez wzgledu na kondycje psychofizyczng
opiekundw chorujacego dziecka w sytuacji mocnego zaostrzenia procesu chorobowego
wskazana jest opieka w stacjonarnym hospicjum. Takie instytucjonalne rozwigzania nie sg
jednak powszechne. Wielu rodzicéw terminalnie chorych dzieci ma ograniczony dostep do
wsparcia srodowiskowego. Czasami w osamotnieniu walczg ze skutkami uwikfania w pro-
cesy chorobowe w swojej rodzinie. W tym przypadku zasada upodmiotowienia, upetno-
mocnienia nie zawsze bywa przestrzegana.

Podejscie umacniania wigze sie ze zwiekszeniem zakresu wptywu, jaki nalezy zbudo-
wac w srodowisku, aby jednostka otrzymata wsparcie, bardziej zaangazowata sie¢ w pro-
ces zmiany rzeczywistosci i tatwiej potaczyta sie z innymi jednostkami, grupami czy szer-
szymi spotecznosciami na rzecz dobra wspolnotowego. kgczy sie ono z pracg socjalng
opartg na zasobach, poniewaz bardzo dobrze identyfikuje problemy i potrzeby pojedyn-
czych cztonkdw rodziny, jak i rodziny jako catosci. W sytuacji choroby, zwtaszcza terminal-
nej, duzego znaczenia nabiera to, co rodzina posiada w sposob naturalny®. Izabela Kra-
siejko (2010, s. 59 i n.) przedstawia katalog zasobdw indywidualnych i sSrodowiskowych. Te
pierwsze sprecyzowane zostaty jako zasoby fizyczne (m.in. zdrowie, atrakcyjnosc¢ fizyczna),
psychologiczne (m.in. zdolnosci intelektualne), kulturowe i symboliczne (m.in. wiedza zawo-
dowa, poglady religiine, polityczne). Liste te zamykajg zasoby w kryzysach zyciowych i sy-
tuacjach stresowych. Do zasobdéw srodowiskowych natomiast zaliczono zasoby socjalne
(relacje z innymi, sie¢ wsparcia spotecznego), gospodarcze (praca, wynagrodzenie, status
spoteczny), srodowiskowe (jakos¢ pracy, jakos¢ zamieszkania, jakos¢ srodowiska zycia)
oraz ustugi profesjonalne (dostep do ustug zabezpieczenia spotecznego, poradnictwa, te-
rapii, medycyny, profilaktyki). Uruchomienie indywidualnych zasobdw kazdego cztonka ro-
dziny, w tym terminalnie chorego dziecka, oraz zasobow catej rodziny jako systemu, a tak-
ze wykorzystanie dostepu rodziny do wszelkich zasobdw istniejgcych w srodowisku prze-
sgdza o sposobie radzenia sobie z procesem chorobowym. Jesli rodzina nie ma wspar-
cia, niewystarczajgce jest jej ,osieciowanie” instytucjonalne lub tez gdy jest osamotniona
w walce z chorobg, to nastepuje ostabienie jej podstawowych funkgiji. Podmiotowos¢ cho-
rego dziecka zostaje ograniczona, prawa jemu przynalezne nie sg respektowane, a prawo
do godnego odejscia podwazone.

W praktyce pracy socjalnej umacnianie wigze sie réwniez z koncepcja resilience®, ktéra
jest wykorzystana we wspominanym powyzej podejsciu opartym na zasobach. Koncepcja
ta wyjasnia mechanizmy pozytywnej adaptacji jednostek w nieprzystajgcych warunkach
zycia, tzw. fenomen dobrego przystosowania. Sprezystosc nie jest statycznym zbiorem
cech, lecz procesem rozwojowym, dzieki ktéremu rodzina moze wytworzy¢ reakcje adap-
tacyjne na stres po analizie spojnego pozytywnego systemu przekonan i wartosci, proce-
sOw organizacyjnych rodziny oraz rodzinnych procesow komunikacyjnych, ktére tworzg Kli-
mat wzajemnego zaufania i otwartej ekspresji miedzy cztonkami tej rodziny (Ciczkowska-
-Giedziun, 2011, s. 214; Ornacka, 2013).

Pracujac z rodzing dziecka terminalnie chorego i opierajac sie na koncepdii resilience,
profesjonalista odwotuje sie do zdolnosci pozytywnej adaptacji poprzez poszukiwanie

4 Umacnianie jest wazne zaréwno w wymiarze jednostkowym (dziecko terminalnie chore), jak tez spotecznym (rodzina
dziecka, naturalne otoczenie dziecka) i wymaga subsydiarnego zaangazowania ze strony profesjonalistéw i wolontariu-
szy. Z jednej strony, jako spoteczenstwo jestesmy odpowiedzialni za udzielanie komplementarnego wsparcia tak indywi-
dualnym osobom, jak tez grupom spotecznym. Z drugiej natomiast nie wolno interweniowac (czy ingerowac) tam, gdzie
osoba lub tworzone przez nig grupy spoteczne sa zdolne do samodzielnego rozwigzywania swoich problemoéw.

5 Oznacza sprezystos¢ (springiness), elastycznosc (flexibility), plastycznos$¢ (plasticity), zdoInos¢ odksztatcania (pliability).
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i wzmacnianie tych procesdéw interakcji, ktére pozwalajg rodzinie przetrwac trudne, kry-
zysowe sytuacje. Punktem skupienia sg wyzwania oraz zaangazowanie w rodzine jako
wspadlnote potaczong siecia wzajemnych relaciji, ktéra dzieki wspdlnemu wysitkowi moze
przetrwac, a regeneracja i wzmocnienie moga sie pojawi¢ nawet w szczegdlnie trudnych
momentach. Poszukiwanie zasobdw rodziny, otwieranie mozliwosci rozwojowych i zdolno-
$ci adaptacyjnych stanowi wyzwanie tak dla pracownika socjalnego, jak i dla wszystkich
cztonkdw rodziny. Wszystko jednak po to, aby zmobilizowac¢ system rodzinny do bardziej
$wiadomego dziatania i w konsekwencji przezwyciezenia trudnej sytuaciji (Compton, Gala-
way, Cournoyer, 2005; Goldenberg, Goldenberg, 2006, s. 9-12).

W scalaniu koncepcji umacniania i resilience moze tez pomoc koncepcija dezintegracii
pozytywnej, zaktadajgca spoteczne wsparcie grup defaworyzowanych, ktore ze wzgledu
na utrudniong sytuacije osobistg/zyciowg nie sg w stanie samodzielnie doswiadczac rado-
Sci i petni zycia. Dla tych osdb system panistwowy wprowadza pewne utatwienia, upraw-
nienia, przywileje wzmacniajgce ich pozycje zyciowa, np. karty parkingowe dla niepetno-
sprawnych, pakiet onkologiczny przyspieszajgcy diagnostyke i leczenie osdb z chorobg
nowotworowa, swiadczenia opiekuncze itp.

Przywotywane koncepcje wzajemnie sie przenikajg, a zakres ich wykorzystania uwa-
runkowany jest stopniem niezaspokojenia potrzeb oraz ztozonoscig problemdw, jakich do-
$wiadczajg osoby znajdujgce sie w sytuacji wymagajacej wsparcia.

Proces umacniania dziecka i jego przejawy

Umacnianie ktadzie nacisk na traktowanie matego cztowieka jako partnera w relacji z doro-
stym. Partnerstwo, podobnie jak podmiotowos¢, moze przybierac rozmaite formy i zakres(y).
W kazdym przypadku chodzi 0 szanowanie i przywracanie odrebnosci oraz wtasnego zda-
nia niezaleznie od stanu chorobowego, demokratyczne realizowanie praw, ksztattowanie
i definiowanie granic wolnosci — elastyczne dostosowywanie granic do potrzeb dziecka,
np. dziecku terminalnie choremu rodzice pozwalajg na wiecej. Moze ono spedzad wiecej
czasu przed komputerem czy telewizorem, czesciej odzywiac sie fast foodami itp. Wiaze
sie to takze z traktowaniem dzieci ,jak ludzi”, ktdrzy ze wzgledu na wiek znajdujg sie w po-
zycji uprzywilejowanej. W praktyce oznacza to, ze dorosli powinni dostosowac sige do swia-
ta dziecka, dostroi¢ do sposobu przezywania przez nie tego swiata, jak rowniez do towa-
rzyszgcych mu emociji i uczu¢ w taki sposodb, aby nie urazi¢ lub nie zranic jego ksztattujacej
sie tozsamosci (zob. Johner, 2006; Anczewska, Wcidrka, 2007; Kaszyriski, 2013; Ornacka,
Zuraw, 2013). Lekarz hospicjum lub inny cztonek zespotu opieki hospicyjnej podczas roz-
mowy z dzieckiem siedzi blisko niego, ale z zachowaniem bezpiecznej przestrzeni, ktdra
zapewni mu komfort. Osoby sprawujgce opieke nad dzieckiem terminalnie chorym sg przy-
gotowane na jego rézne reakcje — ptacz, ztos¢, milczenie itp. Akceptuja tego rodzaju zacho-
wania, traktujgc je jako naturalne.

Stosowane wobec najmtodszych podejscie ukierunkowane na zapewnienie podmioto-
wosci wigze sie z poszanowaniem godnosci osoby, realizowaniem zasady samostanowie-
nia oraz umozliwieniem jednostce samodzielnego podejmowania decyzji. Wynika z tego,
ze kluczowym komponentem relaciji z drugim cztowiekiem jest szacunek dla godnosci i au-
tonomii w samostanowieniu o0 sobie. Poszanowanie tych wartosci przejawia sie w prawie
dziecka do podejmowania decyzji, nawet jesli ich rezultaty okazg sie negatywne. Rola mg-
drego dorostego polega na przedstawieniu matemu pacjentowi rozmaitych konsekwen-
cji, jednak ostateczna decyzja nalezy do osoby, ktorej sprawa dotyczy. Istotne znaczenie
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w pracy z dzieckiem terminalnie chorym ma réwniez swiadomosc istnienia dwoch rodza-
jow godnosci — godnosci osoby, ktéra jest niezbywalna (nadana cztowiekowi wraz z jego
przyjsciem na Swiat), oraz godnosci osobistej, ktdra wigze sie z zachowaniem jednostki
i mozna jg zardwno utracic, jak tez odzyskac. Podejscie do cztowieka jako do osoby jest
warunkiem koniecznym umozliwiajgcym profesjonalne dziatanie i wykonywanie samego za-
wodu. Podczas sprawowania opieki nad $miertelnie chorym dzieckiem niezaleznie od tego,
jakie jest schorzenie podstawowe i stan psychofizyczny, dziecko ma prawo do godnosci,
szacunku oraz intymnosci.

W relacji partnerskiej z dzieckiem wazne sg m.in. wzajemne zrozumienie, poszanowa-
nie, ale ze strony profesjonalistow, w tym pracownika socjalnego, winno temu towarzy-
szyC przestrzeganie granic i jasne zdefiniowanie pozycji dziecka w strukturze instytucjo-
nalnej hospicjum domowego®. Odmiennos¢ tego typu relacji polega na tym, ze partner-
stwo w ,czystej formie” zaktada wspdtodpowiedzialnose, ktdrej nie mozna oczekiwac od
dziecka z racji etapu rozwojowego, na ktérym sie znajduje, ale takze od osdb najblizszych
dziecku. Dodatkowo nalezy pamieta¢ o tym, ze dziecko w sytuacji choroby obarczone
jest juz zbyt duzg odpowiedzialnoscig za rézne decyzje, stad przeniesienie odpowiedzial-
nosci za relacje na matego cztowieka moze mie¢ daleko idgce negatywne konsekwencije,
m.in. w postaci wycofania sie z zycia spotecznego, pogorszenia stanu zdrowia, agresiji czy
ztosci. Partnerstwo z dzieckiem chorujgcym mozna zatem nazwac refleksyjnym, poniewaz
Z jednej strony to dziecko stanowi zrédto wiedzy o swoim zyciu i ma wszystkie niezbed-
ne zasoby, jak réwniez zna odpowiedzi na pytania o skutecznym dziataniu; z drugiej na-
tomiast to dorosty dysponuje odpowiednimi narzedziami i umiejetnosciami zadawania py-
tan, dzieki czemu pomaga dziecku ,w odkrywaniu jego rozwigzan oraz podgza za tym, co
ono chce osiggnac; zacheca do eksplorowania wlasnego wewnetrznego potencjatu, aby
zasoby dzieki temu uzyskane mogty byé wykorzystane do osiggniecia celu” (Ornacka, Zu-
raw, 2013, s. 22-39; por. Starr, 2005; Holliday, 2006; Sidor-Rzgdkowska, 2009; Szczepska-
-Pustkowska, 2011; Juul, 2011a, 2011b). W relacji partnerskiej nacisk potozony jest na po-
szukiwanie rozwigzan, co pozwala zmieni¢ perspektywe w patrzeniu na zycie i otwiera zu-
petnie nowe mozliwosci.

Filary umacniania w relacji terapeutyczno-pomocowej

Architektura umacniania, wedtug autorek, odnosi sie do kluczowych elementéw kontak-
tu miedzy chorym dzieckiem a dorostymi. Poszczegdine ogniwa tej architektury to: uwaz-
nos¢, wczucie sig, relacja, zaangazowanie, godnosc¢, otwarty dialog, autentycznosc,
podmiotowosc.

Fundamentem, ktéry stanowi spoiwo taczace wszystkie ogniwa architektury umacnia-
nia, jest uwaznosc ukierunkowana na drugiego. Pozwala ona profesjonaliscie zobaczy¢ to,
co jest na pozdr niewidoczne ,gotym okiem” — wewnetrzny niepokdj i lek potaczony z na-
dzieja na spokojne odejscie, samotnos¢ i pragnienie bliskosci, niezgoda na doswiadcze-
nie choroby i akceptacja potaczona z probami odnalezienia swojego miejsca w nowej sy-
tuacji, obojetnos¢ wobec siebie oraz innych, czesto przechodzgca w odrzucenie i otwar-
tos¢ na innych, gotowos¢ przyjecia ich do swojego swiata. Uwaznos¢ ,uruchamia” posta-
we rozumiejgcy, ktora utatwia ,wejscie” w swiat dziecka terminalnie chorego i otwiera na
zrozumienie go (dziecka) w tym swiecie. W ten sposob profesjonalista rozpoczyna proces

6 |dea hospicjum domowego wigze sig¢ zdomem, ktéry ma takim pozostaé w swojej nieformalnosci i nieinstytucjonalnym
charakterze.
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budowania relacji z dzieckiem i pozwala mu doswiadczy¢ siebie jako kogos wyjatkowego
i niepowtarzalnego. Jednak petne zrozumienie matego pacjenta wymaga uwzglednienia
wymiaru uczestnictwa, ktdre nierozerwalnie wigze sie z dialogiem, zdolnoscig ludzi do au-
tentycznego spotkania, wspdtbytowania i wspoétdziatania. Uczestnictwo jest pewnym wy-
miarem osoby ludzkiej i taka jej wlasciwoscia, bez kidrej cztowiek nie urzeczywistnia sie
jako osoba. Wspdtbytujac i dziatajgc wspdlnie z innymi ludzmi, cztowiek nie traci nic z oso-
bowego istnienia, nie przestaje by¢ sobg. Uczestnictwo moze sie ujawniac jedynie wtedy,
gdy osoba wejdzie w relacje z innymi osobami i z dobrem wspdlnym. ,Uczestnictwo jest
wiasciwoscig osoby, a zarazem pewnym sposobem odniesienia do innych oséb i do dobra
wspolnego” (Wojtyta, 1976, s. 332).

Powtdrzmy — w opiece hospicyjnej nad dzieckiem w szpitalu lub w opiece domowej istot-
ne znaczenie ma zbudowanie partnerskiej relacji, czyli m.in. angazowanie matych pacjen-
tow we wspodtuczestnictwo (partycypacije) w systemie rozwigzywania problemdw zdrowot-
nych, opiekuriczych i pielegnacyjnych. To takze poszukiwanie potencjalnych korzysci, ja-
kie mozna uzyskac przy respektowaniu zasady wspdtudziatu, np. dziecko pamigta nazwy
lekdw, wie, jak ma przebiegac¢ rehabilitacja, zna terminy wizyt u specjalistéw, ma $wiado-
mos¢ stosowania diety (wie, co wolno, a czego nie wolno mu spozywac), rozumie zasad-
nos¢ zmiany nawykow, jest swiadome wystgpienia ryzyka i konsekwencji nierespektowa-
nia zalecen lekarskich itp. Oprécz oczekiwanych korzysci w relacji z matym pacjentem ze-
spot hospicyjny musi pamieta¢ o dwunastu blokadach, jakie utrudniajg wtasciwg komuni-
kacje personelu medycznego z chorym dzieckiem. Thomas Gordon zalicza do nich: naka-
zywanie, polecanie, komenderowanie; ostrzeganie, upominanie; moralizowanie, gtoszenie
kazan; obrzucanie wyzwiskami, przyklejanie etykietek; osgdzenie, obwinianie; dezapro-
bate, przeciwstawianie sig, pouczanie; aprobowanie, popieranie, chwalenie; analizowanie,
interpretowanie; uspokajanie, okazywanie wspotczucia; ignorowanie, odwracanie uwa-
gi, przerywanie; wypytywanie, indagowanie; doradzanie i proponowanie rozwigzan. Oso-
by ujawniajgce swoje uczucia reagujg na takie blokady wytgczeniem sie z rozwigzywania
problemdw lub catkowitg rezygnacija z otwarcia sie i skupiajg sie na komunikacie blokuja-
cym (Gordon, 1999, s. 108).

Stad podczas rozmowy cztonkowie zespotu hospicyjnego powinni zapewni¢ chorujgce
dziecko, ze nie beda go oszukiwaé, zawsze uszanuija jego odmowe na proponowane dzia-
tania. Bedg gwarantowali matemu pacjentowi swobode wypowiedzi i swobode zadawania
pytan. Takie nastawienie profesjonalnego zespotu oznacza aktywne stuchanie, wstrzymy-
wanie sie od pouczania i dawania dobrych rad, prezentowania fatszywych, mato realnych
sgddéw na temat wyobrazen co do przysztosci stanu zdrowia dziecka. Fatszywa nadzieja
nie moze byc¢ srodkiem do wzmocnienia ani dziecka, ani jego prawnych opiekundw. Dziec-
ko terminalnie chore i jego najblizsi musza by¢ przygotowani na etapy pogarszajgcego sie
procesu chorobowego oraz na nadejscie momentu rozstania — Smierci. Ten moment dla
rodzenstwa i rodzicéw umierajgcego dziecka nie moze by¢ zaskoczeniem. Niejednokrotnie
jest to czas przeznaczony dla dziecka i jego bliskich na podejmowanie waznych decyzji; na
zafatwianie spraw o charakterze prawnym (np. uznanie ojcostwa), emocjonalnym (np. go-
dzenia sie rodzicéw) czy finansowym (szerzej Mis, Mirewska, 2014).

Uczestnictwo w relacji z drugim cztowiekiem jest bardzo wazne w konstytuowaniu pod-
miotowosci osobowej. ,Ja” krystalizuje sie w odniesieniu do ,ty” i pomaga w samoakcep-
tacji, samoafirmaciji, jak réwniez we wzbogaceniu osoby ludzkiej. Spotkanie z drugim czto-
wiekiem jest szansg w ugruntowaniu podmiotowosci, przy czym wzajemna afirmacja moze
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sie dokonac jedynie wowczas, gdy mamy do czynienia z symetryczng relacjg. Odstaniamy
sie jako odrebne istoty — samoswiadome, samopanujace i samoposiadajgce (Galarowicz,
2000, s. 283). Im wyzsza jakos¢ relacji ,ja-ty”, tym wieksza powinnosc¢ i odpowiedzialnos$¢
osoby za osobe.

Bez watpienia uczestnictwo wigze sie réwniez z zaangazowaniem — jako jedng z form
mozna wymienic¢ radzenie sobie z procesem chorobowym poprzez stosowanie metod re-
laksacyjnych, przy czym w opiece hospicyjnej nad dzieckiem to dorosty przejmuje odpo-
wiedzialno$¢ za stopien i intensywnos¢ tego zaangazowania. Warto jednak podkreslic, ze
w tej asymetrycznej relacji to dziecko jest ekspertem, poniewaz samo doswiadcza i prze-
zywa swojg chorobe, i to ono moze (ale nie musi) zaprosi¢ dorostego do wspolnej podro-
zy. Im bardziej profesjonalista otwiera sige na spotkanie z drugim, tym wiekszy musi by¢ po-
ziom jego akceptacji dziecka w sytuacji choroby.

Uczestnictwo i zaangazowanie w procesie poznawania sie dwoch osoéb — dziecka z pro-
fesjonalistg — wymaga takze wczucia sie w drugiego’. Jest ono rodzajem doswiadczenia
ludzkiego, wniknigecia w $wiat drugiego cztowieka, zrozumienia i uchwycenia jego sposobu
przezywania tego swiata. Odnosi sie to do wymiaru emocjonalnego, poprzez ktdry stara-
my sie zrozumie¢ stan nastroju i uczuc¢ drugiego cztowieka. W sensie praktycznym moze to
oznaczac, ze dziecko, ktdre odczuwa naszg sympatie, przyjazn, mitos¢, otwiera sie przed
nami, dajgc tym samym pozwolenie na poznanie jego wnetrza (Stein, 1988, s. 57 in.). | od-
wrotnie, profesjonalista gotowy na przyjecie terminalnie chorego dziecka jest otwarty na
przyjmowanie réznorodnych rol, o ktdre prosi dziecko, nawet zupetnie zaskakujgcych sa-
mego opiekuna, jak rola klowna czy bohatera z bajki.

Istotnym czynnikiem w budowaniu relacji miedzy profesjonalistg i dzieckiem oraz zapew-
nieniu matemu cztowiekowi bezpiecznej przestrzeni do godnego zycia jest (profesjonalne)
bycie soba. Wigze sie ono z tym, co Carl Rogers okreslit jako autentycznosc — ,bycie god-
nym zaufania nie wymaga, abym byt konsekwentny, lecz abym byt zawsze PRAWDZIWY”
(2002, s. 80) — tzn. swiadomoscig swoich prawdziwych uczuc¢ i umiejetnoscig ich wyraza-
nia. W praktyce oznacza to mowienie prawdy na temat stanu zdrowia chorego pacjenta
z uwzglednieniem jego wieku i etapu rozwojowego, a takze poziomu, do ktérego jest on
w stanie przyjac i zrozumie¢ przekazang informacije.

Autentycznos¢ to réwniez przyjecie pozytywnej postawy wobec drugiego, ktdra akcen-
tuje bezwarunkowy szacunek dla niego ze strony profesjonalisty. W skutecznym pomaga-
niu wazna jest odrebnosc¢ osoby, ktdra taczy w sobie site wewnetrzng z pewnym poczu-
ciem wtasnej tozsamosci. W przeciwnym razie uczucia osoby doswiadczajgcej choroby
moga stanowi¢ zbyt duze obcigzenie dla profesjonalisty, a co za tym idzie — mogag utrud-
ni¢ mu prace nad relacja.

W opiece hospicyjnej nad dzieckiem ukierunkowanej na budowanie relacji i wiezi te-
rapeutycznej oraz towarzyszenie matemu cztowiekowi w trudnej podrdzy szczegodinego
znaczenia nabiera przestrzen wartosci, wsrdd ktérych wymienié mozna niezbywalng god-
nosc¢ osoby oraz godnos¢ osobistg zwigzang z zachowaniem jednostki, szacunek i wia-
re w osobe, a takze wolnosé do bycia takim, jakim jestem. W takich sytuacjach opieku-
nowie domagaja sie zapewnienia dla swych matych podopiecznych godnych warunkdéw

7 Pracownik socjalny, wkraczajac w przestrzen hospicjum domowego, ma zminimalizowa¢ swoja role jako profesjona-
listy, wykaza¢ sie wrazliwoscia zaréwno dla autonomii dziecka, jak i autonomii domu pojetego jako wspdlnota. Moze on
zosta¢ wigczony do tej wspdlnoty przez dziecko i domownikdw, i to oni o tym decyduja. Wiaczenie czy zaproszenie do
wspolnoty rodzinnej odbywa sie niezaleznie od profesji, jaka wykonuje opiekun.
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przejawiajgcych sie m.in. we wsparciu ostonowym z tytutu przewlektej choroby, w dostep-
nosci do lekéw i rehabilitacji, w stworzeniu godnych warunkéw do chorowania w domu
(np. oddzielny pokdj dla dziecka, zwtaszcza gdy ma ono rodzenstwo) czy w likwidaciji ba-
rier architektonicznych.

Profesjonalista dbajgcy o relacje, reagujacy na zmienne nastroje dziecka, a jednoczes-
nie zyczliwie do niego nastawiony (o przyjaznym tonie gtosu, ,cieptym” dotyku i usmiechu)
potrzebuje empatii dla siebie lub wobec siebie (Wieczorek, 2013) oraz uwaznosci na sie-
bie. Nie zawsze jest to mozliwe, gdyz gtebokie skupienie na dziecku blokuje te potrzebe, co
prowadzi do rezygnacii z siebie i do zaburzenia wewnetrznej integralnosci. Im czesciej przy
wspotdziataniu z innymi poswiecamy naszg integralnos¢, tym wiekszy czujemy bol i tym
wiekszy rodzi sie w nas wewnetrzny konflikt, ktdrego pierwszym sygnatem jest zmeczenie.
Jesli nie zadbamy o siebie, jakos¢ naszej relacji z dzieckiem znacznie sie pogorszy. Trud-
no wtedy moéwi¢ o podmiotowosci, ktdra stanowi przeciez fundament w budowaniu relacii
i pracy nad relacjg z dzieckiem terminalnie chorym (Ornacka, Mirewska, w druku).

Podmiotowos¢ wiaze sie $cisle z wartoscig osoby ludzkiej, jej godnoscig i prawem do
szacunku, a takze jej prawem do wolnosci i samostanowieniem. Wspotwystepuje ona
(podmiotowos¢) z poczuciem indywidualnego sprawstwa oraz poczuciem wptywu odnos-
nie do formy spedzania czasu wolnego, poziomu zaangazowania w zabawe, nawigzywa-
nia kontaktéw z innymi czy przyjmowania informacji o stanie jego zdrowia, ktére pozwala-
ja matemu cziowiekowi uwierzy¢ w siebie i w rezultacie dajg mu moc do dziatania. Ta we-
wnetrzna sita napedowa stanowi zrodto zycia dziecka — w istotny sposdb moze wptyngé
na kierunek jego mysli i spowodowac, ze dziecko terminalnie chore nie bedzie ,chowac si¢’
w swoim Swiecie, lecz wtgczy sie w zycie rowiesnikow, stanie sie bardziej otwarte i chetne
do (wspdf)pracy, rozpocznie autentyczne zycie w otwartym dialogu z innymi.

Janusz Korczak jako lekarz pediatra postulowat trzy zasadnicze prawa dziecka. Sg nimi:
prawo dziecka do $mierci, do dnia dzisiejszego oraz by byto tym, czym jest. Uznat on tak-
ze, ze pierwszym niespornym jest prawo dziecka do wypowiadania swych mysli i czynne-
go udziatu w naszych o nim rozwazaniach (Korczak, 2002; Dangel, 2006). Niezbedne stajg
sie tu narzedzia z obszaru komunikacji interpersonalnej. Naleza do nich: empatyczne stu-
chanie, odzwierciedlenie uczu¢, otwarcie sie na matego pacjenta i podazanie za nim oraz
towarzyszenie mu w chorobie. Stosowanie tych narzedzi jest wyzwaniem, poniewaz dzie-
ci terminalnie chore majg ogromne trudnosci z radzeniem sobie z emocjami w obliczu cho-
roby i cierpienia. Czesto manifestuja swojg niezaradnosc, zachowujg sie egocentrycznie,
a odpowiedzialnos¢ za swojg chorobe przenoszag na innych. Uwazajg, iz to wtasnie cho-
roba daje im prawo do roszczen czy nadmiernych wymagan wobec opiekuna. W takich
sytuacjach zaréwno rodzina, jak i maty pacjent moga liczy¢ na profesjonalne wsparcie ze
strony zespotu hospicyjnego, ktéry ma ogromne doswiadczenie i wiedze w budowaniu
trudnych relacji terapeutyczno-pomocowych.

Pojecie otwartego dialogu stanowi kolejng cegietke w architekturze umacniania. Zda-
niem Jaakko Seikkuli® (2017) pierwszg rzeczg, ktdérej uczymy sie zaraz po urodzeniu, jest

8 Jaakko Seikkula z University of Jyvaskyla, Finlandia, psychiatra i psychoterapeuta, twérca metody ,Otwartego Dialogu”
(ODA), znanego réwniez jako system leczenia skoncentrowany na rodzinie i sieci spotecznej osoby w kryzysie psychicz-
nym. Metoda od ponad 30 lat jest rozwijana w catej Skandynawii, a obecnie w wielu krajach europejskich oraz w USA. Sy-
stem ten zaktada szybkg interwencje we wczesnej fazie kryzysu psychicznego, dostosowanie leczenia do indywidualnych
potrzeb pacjenta i jego rodziny, a takze postrzeganie leczenia jako procesu wykorzystujgcego rézne metody terapeutycz-
ne. W rezultacie pacjent ma szanse na petne wyzdrowienie. Warto podkresli¢, Zze metoda ta jest coraz czesciej stosowa-
na w praktyce pracy socjalnej rowniez w odniesieniu do innych grup.
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stawanie sie uczestnikiem dialogu. Rodzimy sie w relacjach, ktore stajg sie nasza struktura.
Intersubiektywnos¢ jest podstawg doswiadczenia ludzkiego, a dialog sposobem, w jaki je
przezywamy. Istotng role odgrywa jezyk oraz proces jego uwspadlniania przez wszystkich
partneréw tego dialogu. Chodzi o to, aby znalez¢ przestrzen, w ktdrej profesjonalista be-
dzie mogt ,ustysze¢” chorujgce dziecko i jego opowiesc o swoim doswiadczeniu, a nastep-
nie wzmocni¢ w nim poczucie wspdtuczestnictwa i uznania jako osoby. Otwartos¢ tgczy
sie z siecig spoteczng (najblizszymi, profesjonalistami oraz innymi dzie¢mi przebywajacymi
w placdéwce), ktdra jest ,obecna” przez caty czas trwania procesu budowania relacji i pracy
nad relacjg z dzieckiem. W ten sposob powstaje wiez, z ktdrej rodzi sie mitos¢ rozumiana
jako sita napedowa zycia ludzkiego. Bez mitosci nie ma relacji ani tez dialogu, podobnie jak
nie ma mitosci w izolacji. Mitos¢ zawsze ma charakter dialogiczny (Seikkula, Trimble, 2005).

Dialogicznos¢ i otwartos¢ moga by¢ rozwijane poprzez bajkoterapie, ktora jest metodg
wykorzystywang do pracy z dzie¢mi w celu lepszego zrozumienia matego cztowieka, jego
napiecia i niepokoju czy odbudowania jego pozytywnego obrazu siebie i Swiata. Wejscie
w magiczng przestrzen bajki pozwala zmniejszy¢ dystans, jaki pojawia sie w osobowej re-
lacji w zwigzku z chorobg dziecka, jak rowniez pozwala zrozumie¢ wolontariuszom oraz in-
nym profesjonalistom $wiat widziany z perspektywy dziecka terminalnie chorego.

Otwarty dialog zbudowany na partnerstwie, wzajemnej uczciwosci, zaufaniu miedzy ze-
spotem hospicyjnym a dzieckiem i jego rodzicami ma zapewnié¢ odpowiednig jakos$¢ spra-
wowanej opieki. Podczas tego dialogu lekarz hospicyjny przedstawia dziecku — stosownie
do jego mozliwosci percepcyjnych, dojrzatosci, stanu swiadomosci i rozwoju umystowe-
go — fazy rozwoju choroby oraz rokowania w tym zakresie. Jednoczesnie w tej relacji lekarz
umacnia matego pacjenta w jego prawach do cierpienia, na ktére sktadajg sie nie tylko ob-
jawy fizyczne (np. bdl, ktdéry mozna ztagodzic), lecz réwniez problemy emocjonalne (psy-
chiczne) i egzystencjalne (duchowe). W ramach otwartego dialogu rodzice chorego dziecka
przebywajacego w domu moga tez oczekiwa¢ dodatkowego wsparcia terapeutycznego,
rehabilitacyjnego, socjalnego czy duchowego od innych czionkdéw zespotu rehabilitacyj-
nego (np. psychologa, pracownika socjalnego, rehabilitanta, duchownego) oraz wolonta-
riuszy przygotowanych do pracy hospicyjnej. Zaangazowanie tych ostatnich ma ogromne
znaczenie i opiera sie na edukowaniu i doradzaniu matemu pacjentowi i rodzinie w zakre-
sie radzenia sobie z chorobg, pielegnacii, organizacji réznych form wsparcia czy organiza-
cji czasu wolnego dziecka. To réwniez przejmowanie opieki nad nim podczas nieobecno-
Sci rodzicow realizujgcych w tym czasie sprawy urzedowe, wiasne sprawy zdrowotne, ad-
ministracyjne, prawne itp.

Uzupetnieniem profesjonalnej dziatalnosci zespotu hospicyjnego jest wsparcie nieprofe-
sjonalistow (np. znajomych, sgsiaddw, wolontariuszy zrzeszonych w innego typu instytu-
cjach). Dla chorego dziecka wszyscy stanowig site spoteczng o ogromnym i bezcennym
potencjale. Obejmuje on takie wartosci i postawy, jak wiedza (know how), czas, otwar-
tos¢, cierpliwosc, gotowos¢ do inspirowania dziecka w zakresie ogdlnorozwojowym, sty-
mulowanie do zadan i zabaw oraz radzenie sobie z cierpieniem i chorobg. Niejednokrot-
nie w tej relacji (dziecko—wolontariusz) nieprofesjonalisci sg tacznikami miedzy dzieckiem,
jego rodzing a réznymi fundacjami i stowarzyszeniami koncentrujgcymi sie na wspieraniu
dzieci i rodzin bedacych w opiece hospicyjnej. To te organizacje spoteczne, wykorzystujgc
wiasny potencjat (mozliwos¢, zasoby, uprawnienia, przywileje), pomagaja dzieciom spet-
niaC marzenia, przywracajg im wiare w zycie, niezaleznie od ich loséw zdrowotnych. Naj-
trudniejszym zadaniem dla zespotu jest sytuacja, kiedy dziecko odchodzi, a walka o jego
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zdrowie i zycie zostaje przegrana. Duze znaczenie ma tu otoczenie rodziny i rodzerstwa
zmartego dziecka opiekg duszpasterskg, psychologiczng, rehabilitacyjng, wolontariatem
i wsparciem w zatobie. Rodziny przezywajace zatobe mogg w ramach tej opieki hospicyj-
nej liczy¢ na wsparcie grup doswiadczajgcych podobnego kryzysu. Ich wzajemna integra-
cja pod patronatem instytucji hospicyjnej moze sprzyja¢ wykorzystaniu pozytywnych me-
chanizmow radzenia sobie z sytuacjg kryzysu i szukaniu sensu zycia w nowej sytuaciji po
stracie najblizszej osoby.

Zamiast podsumowania

W wyniku dotychczasowych rozwazan powstaje architektura umacniania, bedaca relacyjno-

-dialogiczng budowlg, u podstaw ktdrej znajduje sie uwaznosc (rysunek 1). Bez nigj trud-
no uchwycic¢ kruchg i ulotng nature dziecka terminalnie chorego czy dostrzec jego gteboko
ukryte za cierpieniem i chorobg potrzeby. Gtéwnymi filarami tej architektury sg: umacnia-
nie, wczucie, relacja, zaangazowanie, godnosc, otwarty dialog, autentycznos¢ i podmioto-
wosc¢. W praktyce spotecznej opartej na pracy z drugim cztowiekiem wartosci te wzajemnie
sie przenikajg i uzupetniaja, otwierajgc przestrzen aksjologiczng pracy socjalnej (zob. Ka-
szynski, Ornacka, 2016).

ST TR | A T 'El W W N RIS OE—

B

UMACNIANIE

WCZUCIE
RELACJA
ZAANGAZOWANIE
GODNOSC

OTWARTY DIALOG
AUTENTYCZNOSC
PODMIOTOWOS¢

Rysunek 1. Filary architektury umacniania

Zrédto: opracowanie wtasne.

Filary stanowigce architekture umacniania mozna wykorzystywa¢ na rézne sposoby
i w réznych formach zaréwno w pracy z dzieckiem chorujgcym, jak réwniez z jego najbliz-
szymi. Przykfadowo stawianie dziecka w centrum zainteresowania i nadawanie sensu jego
zyciu ,tu i teraz” moze sie odbywac poprzez dzielenie czasu z innymi — gry i zabawy, kon-
takt z wolontariuszami czy gosémi. W przestrzeni edukacji przebywanie z dzieckiem ozna-
cza takze zajecia edukacyjne w zakresie choroby. To dziecko jest ekspertem odnosnie do
swojej choroby, potrafi odczytywac parametry swojego stanu zdrowia, jest wtgczone w pro-
ces leczenia. W hospicyjnej opiece domowej natomiast coraz czesciej rodzina i wolonta-
riusze sg witgczani w proces superwizji, ktory otwiera im mozliwosc autorefleksiji i spojrze-
nia na siebie z innej perspektywy. Uwaznos¢ pozwala realizowac indywidualne marzenia
dzieci terminalnie chorych, czego przyktadem sg rézne organizacje spoteczne wspotpra-
cujgce z hospicjami dzieciecymi. Utatwiajg one opiekunom rozwijanie wyobrazni i radosci
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codziennej matego pacjenta, poszukiwanie motywacji do walki z chorobg. Jednoczesnie
pozwalajg profesjonalistom zachowac dystans do siebie poprzez wchodzenie i przyjmowa-
nie réznych rol. Taka otwartos¢ zwigksza autorytet u dziecka, umacnia autentycznosc opie-
kuna i daje poczucie bliskosci z matym pacjentem i jego rodzing.

Powyzsze analizy sktaniajg do powaznego namystu nad pracg socjalng i kierunkiem jej
rozwoju. Nie od dzisiaj wiadomo, ze wspdtczesne oczekiwania wobec pracy socjalnej sg
bardzo wysokie — dominujg podejscia zorientowane na uchwycenie dowoddw zmiany, kon-
cepcje promujace ewaluowanie rzeczywistosci, ze szczegdlnym naciskiem na skutecznos$é
i efektywnos¢, trendy modelujgce zarzgdzanie tak pracag socjalng, jak i pomoca spoteczng
czy przyporzadkowanie swiata spotecznym instytucjom. Moze zatem warto wykorzystac
pewne obszary wiedzy do tego, aby spojrze¢ na dziecinstwo zardwno przez pryzmat istnie-
jacych struktur spotecznych (czy systemow opieki paliatywnej), jak réwniez samych dzieci
terminalnie chorych — ich sposobu postrzegania i rozumienia rzeczywistosci, a takze prze-
strzegania praw i wspottworzenia przywilejow. Moze nie bez znaczenia jest wstuchanie sie
w ,gtos” chorujacego dziecka i rozpoznanie jego faktycznych potrzeb. Ten proces identyfi-
kacji ma bowiem zmierza¢ w kierunku zbudowania bardziej optymalnego systemu wsparcia
spotecznego dla pozostajgcych w opiece hospicyjnej matego pacjenta i jego najblizszych.
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ON THE ARCHITECTURE OF STRENGTHENING HOSPICE CARE FOR CHILDREN AS A CHALLENGE OF

SOCIAL WORK

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