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Wprowadzenie

Kazdy cztowiek w swoim zyciu zmaga sie z r6znymi trudno$ciami i przeciwnoscia-
mi. Na kazdym etapie swojego rozwoju mierzy sie z rozmaitymi wyzwaniami oraz
udrekami. Przyktadem takiej trudnej sytuacji kryzysowej moze by¢ choroba prze-
wlekta jednego z cztonkéw rodziny. Okolicznosci te staja sie niezwykle bolesne,
zwlaszcza gdy dysfunkcja dotyczy dziecka. Jak nie trudno sobie wyobrazi¢, rodzi-
ny dzieci, u ktérych wystapita powazna choroba przewlekta owych utrapien maja
bardzo wiele, towarzyszg im one kazdego dnia wptywajac na wiekszo$¢ czynnosci
i zadan do zrealizowania.

Powazna choroba determinuje znaczgce zmiany w zyciu i w codziennym funk-
cjonowaniu. Rodzice cierpigcych z uwagi na choroby przewlekte dzieci realizuja
wiele waznych i odpowiedzialnych zadan zwigzanych z opieka nad chorym. Wysitki
i nadmiar obowigzkow powodujg z czasem wyczerpanie zasobdw osobistych i po-
trzebe chwili wytchnienia czy odpoczynku. Rodziny oséb niesamodzielnych, ktore
ze wzgledu na powazna chorobe s3 objete opieka hospicyjng zwykle nie majg wiele
okazji do chwili relaksu. Ich codzienny wysitek, a niekiedy nawet heroiczna postawa
pozwala na przyznanie im tytutu Bohateréw, heroséw dnia codziennego. Cichych
Bohateréw, zwykle dziatajacych w najblizszym otoczeniu, czesto w zaciszu gospo-
darstwa domowego.

Cisi Bohaterowie nie szukaja rozgtosu, opiekuja sie swoimi dzie¢mi kazdego
dnia, czesto zapominajac o osobistych potrzebach, o stanie swojego zdrowia czy od-
poczynku. Ich rzeczywisto$¢ determinowana przez schorzenie cztonka rodziny jest
bardzo trudna. Z tego wtasnie powodu zagadnienie wspomagania i udzielania po-
mocy rodzinom, w ktérych wystapita powazna choroba somatyczna jest tak wazka.

Idea opieki hospicyjnej, bedaca holistyczna forma wspierania rodzin chorych
0s6b gwarantuje troske nie tylko o cierpiacych, ale takze o ich bliskich. Ukazuje
i przypomina, Ze rodziny dzieci objetych opieka hospicyjna réwniez zastuguja na
chwile odpoczynku i czasu dla siebie.
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Przygotowany artykut ma na celu przybliZenie czytelnikom przyjmowanych
form pomocy skierowanych do rodzicéw dzieci z niepelnosprawno$ciami czy
chorobami przewlektymi. Przedstawia realizowany przez fundacje Matopolskie
Hospicjum dla dzieci program wspierania i pomocy rodzinom pacjentéw, nazwa-
ny Programem ,Cisi Bohaterowie”. Matopolskie Hospicjum dla Dzieci opiekuje
sie rodzinami, w ktérych wystapita przewlekta choroba somatyczna jednego z jej
cztonkow na terenie matopolski. Fundacja realizujac opisywany program odcigza-
nia Cichych Bohateréw poprzez organizacje réznorodnych akcji charytatywnych,
happeningéw, pomocy rzeczowej, psychologicznej oraz duchowej, prawnej, a takze
poprzez wsparcie wolontariuszy. Dodatkowo majac na uwadze silne przemeczenie
Cichych Bohateréw, Matopolskie Hospicjum dla dzieci zbudowato Centrum Opieki
Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie chorych dzieci, dzieki ktéremu ich ro-
dzice i opiekunowie majg szanse na wytchnienie i odpoczynek, przekazujac swoje
podopiecznych pod opieke wykwalifikowanego personelu.

Niniejsze opracowanie rozwija i przedstawia idee oraz dziatalno$¢ pomocowa
na rzecz Cichych Bohateréw, zwracajgc uwage na tak wazny spoteczne temat jakim
jest wspieranie rodzin dzieci nieuleczalnie chorych.

Zagadnienie choréb przewlektych i opieki hospicyjnej

Dokonujgc analizy definicyjnej, mozna wskazac, iz choroba to stan uposledzenia
czynnosci zyciowych (Krakowiak, Starkel, 2013). Odzwierciedla sie ona we wszyst-
kich dziedzinach zycia, zaréwno w fizycznej, psychicznej oraz spotecznej. Jak podaje
Pilecka (2007), najczesciej chorobe przewlekla, uznaje sie za potencjalny stresor,
ktory znaczgco wptywa i przeksztatca sytuacje dziecka oraz jego rodzine w odmien-
ng, charakteryzujaca sie znacznymi ograniczeniami, ktérym musza sprostac.

Choroba przewlekta moze pojawic¢ sie u dziecka w dowolnym momencie jego
zycia. Moze mu tez towarzyszy¢ od urodzenia, a co za tym idzie wywotywac rézno-
rodne skutki, wptywajac zaréwno na sfere biologiczng oraz psychospoteczng jego
rozwoju. W wielu sytuacjach powazna choroba somatyczna jest obecna przez cate
zycie dziecka, niekiedy stanowiac schorzenie o niepewnym, ré6znorodnym rokowa-
niu, zdarza sie, ze takze Smiertelnym (Szczupat, 2007).

Specyficzng forma choroby jest jej chroniczna posta¢, charakteryzuje sie po-
wolnym rozwijaniem i stopniowym przebiegiem. Wyréznia sie wazne cechy choro-
by chronicznej, takie jak: progresywny przebieg, ograniczenie lub/i zagrozenie we
wszystkich dziedzinach zycia oraz nieodwracalno$¢ patologicznych zmian chorobo-
wych (Ziétkowska, 2010).

Za osobe chora przewlekle uznaje sie taka, u ktorej wystepuje schorzenie
o przedtuzonym czasie trwania, moze ono by¢ nieuleczalne, nawracajace lub po-
stepujace oraz moze powodowac przedwczesny zgon lub tez umozliwia¢ prze-
cietne trwanie zycia, mimo upo$ledzenia funkcji biologicznych albo psychicznych
(Zidtkowska, 2010 za: Bokszanski, 1998).

Niektore schorzenia powoduja znaczgce ograniczenia w funkcjonowaniu
oraz wymagaja specjalistycznej opieki i sprzetu medycznego. Odpowiedzig na ta-
kie potrzeby jest opieka hospicyjna-paliatywna. Nalezy wyjasni¢, iz wskazane
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pojecia; opieka hospicyjna i paliatywna to okres$lenia stosowane wymienne, s3 to
terminy rownoznaczne, odnoszace sie do opieki nad cztowiekiem u kresu jego Zycia
(Krakowiak, 2009).

W rodzinach, w ktérych dziecko objete jest opieka hospicyjna istotna jest po-
moc oraz wspieranie wszystkich cztonkéw systemu rodzinnego, moze ono przyj-
mowac forme zaré6wno medyczng, opiekunczg, a takze psychologiczng i spoteczna.
Sama opieka hospicyjna, jest to holistyczna forma pomocy kierowana wobec oso-
by cierpigcej z uwagi na nieuleczalng chorobe. Jest to aktywna, wszechstronna i co
najwazniejsze calo$ciowa opieka nad pacjentami cierpiagcymi z powodu postepu-
jacych chorob. Jej celem jest poprawianie ich jakosci zycia oraz wspieranie rodzin
(Krakowiak, 2009).

Opisana powyzej forma wsparcia obejmuje wiele zagadnien nalezacych do sfery
medycznej, takich jak: tagodzenie bélu i innych objawéw somatycznych. Dodatkowo
waznym zadaniem pomocy paliatywnej jest fagodzenie cierpien psychicznych, du-
chowych i socjalnych oraz wspomaganie rodziny doznajacej dysfunkcji osoby za-
réwno w czasie trwania choroby jak i w okresie zatoby (Krakowiak, 2009).

W opiece hospicyjnej kluczowym zagadnieniem jest diagnoza potrzeb pa-
cjenta oraz rodziny chorego zaangazowanej w opieke nad nim (Iwanski, Sielicka,
Jarzebinska, 2018). Warunkiem objecia takg forma pomocy jest przede wszystkim
zakonczenie leczenia przyczynowego, a formalnie skierowanie od lekarza ze zdia-
gnozowang juz choroba (Czajka, Czekata, 2012). Osoby cierpiace ze wzgledu na
powazne, nieuleczalne schorzenia w zalezno$ci od potrzeb mogg liczy¢ na pomoc
specjalistyczna w postaci hospicjum stacjonarnego dla dorostych lub dzieci. Inng
za$ forma wspierania przewlekle somatycznie chorych sg hospicja domowe dla
dorostych lub dzieci. Opieka ta objete sa osoby, ktore nie kwalifikujg sie do lecze-
nia we wcze$niej wskazanym hospicjum stacjonarnym. W tym przypadku rodziny
otrzymuja kompletne wytyczne i wskazéwki do postepowania pielegnacyjnego oraz
leczniczego.

Opieka paliatywna wobec oséb dorostych i dzieci stanowi $wiadczenie finan-
sowane ze $rodkéw publicznych, realizowane przez podmioty lecznicze, na zasa-
dzie zawieranych kontraktéw z Narodowym Funduszem Zdrowia. Czesto, podmioty
prowadzgce tego rodzaju dziatalnos¢ bedac organizacjami pozarzadowymi uzysku-
ja dofinansowanie swoich dziatalnosci ze sSrodkéw spotecznych (zbiérki publiczne,
darowizny, 1% podatku).

Warto wskazag, iz idea ruchu opieki hospicyjnej w Polsce nieustannie rozwija
sie poprzez powstawanie nowych fundacji, ale takze poprzez krzewienie tej mysli
wsrod mtodych ludzi poprzez akcje informacyjne, ruchy spoteczne, wolontariat oraz
rozpropagowanie tej idei na polskich uczelniach (Binnebesel, 2009). Jest niezwykle
to wazki spotecznie oraz interesujacy temat.

Przezycia, problemy i potrzeby rodzin dzieci objetych opieka hospicyjna

Przyjscie na $wiat dziecka z deficytami rozwojowymi jest krytycznym zdarzeniem
zyciowym rodziny, ktére powoduje znaczace zmiany w wielu obszarach jej funk-
cjonowania (Kwasniewska, 2009). Zwykle wiadomo$¢ o powaznej, przewlektej



Jak wspierac #Cichych Bohateréw? [61]

chorobie jest niespodziewana i paralizujgca. Powoduje to zazwyczaj u§wiadomienie
sobie krucho$ci otaczajacego $wiata w réznych sytuacjach oraz relacjach z bliskimi
(Bohdan, 2009).

Kazdy rodzaj powaznej choroby, ktéra determinuje konieczno$¢ objecia
dziecka opieka hospicyjna wptywa na zycie calego systemu rodzinnego, dotyczy
to wszystkich cztonkéw w réwnym stopniu, zaréwno rodzicow, rodzenstwa ale
i dziadkdw oraz najblizszego otoczenia (Bohdan, 2012). Nalezy zaznaczy¢ iz dla
0s6b chorych i z niepetnosprawnosciami rodzina jest najwazniejsza struktura, za-
tem jej wspieranie powinno by¢ nadrzednym celem w procesie podtrzymywania
zdrowia (Mikotajewska, 2019).

Rodzina, w ktérej wystapita powazna choroba przewlekla staje przed bardzo
trudnym zadaniem jakim jest codzienne radzenie sobie w tej sytuacji, pogodzenie
sie ze stratg i zalem. Zdaniem Baran i Chojeckiej (2009 za: Koscielska, 2001) u rodzi-
coéw dzieci z réznymi niepetnosprawnos$ciami dominuja trzy uczucia:

Zranienie psychiczne, ktére wynika wprost z przekonania o gorszej pozycji
chorego dziecka w otaczajacym spoteczenstwie. Dodatkowo, zranienie t3czy sie
z tym, iz rodzice czujg sie oskarzani przez innych o nieharmonijny rozwéj lub cho-
robe dziecka;

Zmeczenie, ktore pojawia sie na skutek nieustannej opieki, pielegnacji, a co za
tym idzie ogromnego wysitku skierowanego na rozwoj podstawowych umiejetno-
$ci zyciowych u dziecka. Ponadto, waznym powodem zmeczenia u rodzicéw dzieci
z dysfunkcjami jest nieustanne napiecie emocjonalne oraz niekiedy zbyt wczesne
poczucie wypalenia rodzicielskiego;

Lek oraz obawy przed odrzuceniem ze spoteczenistwa. W tym wypadku opieku-
nom trudno jest odnalez¢ r6wnowage pomiedzy staraniami skierowanymi na usa-
modzielnianie dziecka, a potrzeba ochraniania go przed szkodliwymi czynnikami
i trudno$ciami.

Warto zaznaczy¢, iz w sytuacji choroby, rodzina w procesie radzenia sobie
z trudnymi przezyciami korzysta z dostepnych i posiadanych zasobéw. Skérczynska
(2007 za: Flanagan, 2003) wyrdznia wsrdd nich takie zasoby jak:

- zasoby osobiste takie jak status socjoekonomiczny, skutecznos¢ dziatania,
wilasne zdrowie;

- zasoby spoteczne oraz rodzinne obejmujace poszczegolnych cztonkéw syste-
mu ale takze dalsza rodzine, przyjaciot oraz sgsiadow;

- zasoby srodowiskowe odnoszace sie do jako$ci relacji rodziny ze specjalista-
mi opiekujacymi sie cierpiacym dzieckiem.

To wtasnie te zasoby, miedzy innymi beda wptywaty na sposéb postrzegania
choroby w rodzinie, podejmowane dziatania, aktywno$¢ czy strategie zaradcze.

Warto dodag, iz na to, w jaki spos6b rodzina reaguje na sytuacje choroby jedne-
go z cztonkéw systemu rodzinnego beda miaty wpltyw jeszcze inne aspekty. Podajac
za Skoérczynska (2007), wyrdzni¢ mozna czynniki, ktére wptywaja na to, w jaki spo-
s6b rodzina radzi sobie z powazna chorobg jej cztonka, ktory zostat objety opieka
hospicyjna, a sa to takie przestanki jak:

- rodzaj i stopien nasilenia choroby;
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- cechy choroby (widoczno$¢ stanu zdrowia, w jakim aktualnie znajduje sie
osoba chora);

- rokowania co do dalszego przebiegu;

- przebieg choroby (czy jest on staty, stabilny czy pogarszajacy sie);

- wystepowania doznan bdélowych.

Powyzsze czynniki wplywajg bezposrednio na spos6b postrzegania choroby,
przyjmowanie strategie zaradcze oraz poziom akceptacji sytuacji. Nalezy podkre-
$li¢, iz sam moment akceptacji choroby jest bardzo wazny dla dziecka wobec two-
rzenia sie jego poczucia wtasnej wartosci (Antoszewska, 2007).

Wspomniane za$ sposoby postrzegania choroby przewlektej determinu-
ja jako$¢ zycia i funkcjonowania zaréwno cierpigcego dziecka, jak i jego bliskich.
Dodatkowo, w zalezno$ci od rodzaju uszkodzenia, a wiec realnych, fizycznych pro-
bleméw, opiekunowie moga spotkac sie z réznymi potrzebami tych oséb. Warto pa-
mietaé, iz odmienne mozliwosci i zachowania wystapia u oséb, u ktérych doszto do
utraty sprawnosci fizycznej, utraty sprawnosci psychicznej, obu tych trudnosci lub
utraty mozliwo$ci porozumiewania sie (Mikotajewska, 2019).

Wsréd probleméw jakich do$wiadczaja rodziny chorych oraz wynikajacych
z nich potrzeb wyrézni¢ mozna takie jak:

- problemy natury zdrowotnej, z ktérych wytaniaja sie potrzeby objecia spe-
cjalistycznym leczeniem, wsparciem oraz wzmocnienie poczucia bezpieczenstwa;

- trudnosci z akceptacja choroby i adaptacja rodziny do sytuacji, co powoduje
koniecznos¢ zwiekszonego wsparcia emocjonalnego, pomocy psychologicznej oraz
szczegllnie waznej adaptacji do nowej sytuacji zyciowej;

- problemy emocjonalne, ktére determinuja potrzeby towarzyszenia podczas
chorowania oraz wsparcia specjalistycznego;

- problemy opiekuncze, ktére wskazuja na potrzebe mobilizacji cztonkéw ro-
dziny oraz wspolnego dziatania, ale takze pomocy i wsparcia ze strony personelu
medycznego, a niekiedy wsparcia wolontariuszy;

- trudnosci z ograniczonym dostepem do specjalistycznej opieki medycznej
i sprzetu rehabilitacyjnego, z ktorych wynikaja potrzeby wsparcia ze strony réznych
instytucji, organizacji pozarzadowych, pomocy specjalistow;

- problemy w relacjach rodzinnych, ktére determinuja potrzebe odcigzenia
w opiece nad dzieckiem, wsparcia psychologicznego;

- problemy w relacjach spotecznych, ktére wskazujg na potrzebe powrotu do
zycia towarzyskiego oraz korzystania z dostepnych ddbr kultury;

- trudno$ci socjalno-bytowe, z ktérych wynikaja potrzeby wsparcia ze strony
organizacji pozarzadowych, ale takze wsparcia, doradztwa oraz pomocy w zata-
twienia spraw urzedowych dotyczacych przyznawanych $wiadczen;

- problem nadopiekunczosci rodzicow wobec dziecka, wskazujacy na koniecz-
nos$¢ zmian postaw ukierunkowanych na prawidtowe postepowania oraz budowa-
nie relacji oraz potrzeby pomocy specjalistycznej czy tez udziatu w grupie wsparcia;

- problem zwigzany z odrzuceniem, z ktérego wywodza sie potrzeby wsparcia
w uporaniu sie z niekorzystna postawa cztonkéw rodziny oraz niezwykle waznej
pomocy ze strony najblizszych (Nawrocki, Zdebska, Glac, 2019).
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Rodziny dzieci chorych, objetych opieka hospicyjna doswiadczaja wielu obcia-
zen, réznorodnej natury; zaré6wno organizacyjnej, psychologicznej czy spotecznej,
ktére za$ determinujg okreslone potrzeby, ktére winny by¢ zaspokajane i realizo-
wane. Co wiecej, wobec tej grupy konieczne jest specjalistyczne podejscie oraz pro-
fesjonalna pomoc $wiadczona przez réznych specjalistow, w tym takich jak: lekarze,
pielegniarki, ale takze psychologowie, pedagodzy, pracownicy socjalni, asystenci
rodziny, prawnicy oraz wolontariusze (Nawrocki, Zdebska, Glac, 2019).

Warto w tym miejscu doda¢, iz zdarza sie, ze rodziny, w ktoérych wystapita
powazna choroba jednego z cztonkdw potrafiag wskaza¢ pozytywne zmiany, jakie
wywotato schorzenie takie jak na przyktad: wieksza blisko$¢, docenianie siebie na-
wzajem czy reorganizacja i wzbogacenie wartosci (Osuchowska, Charzynska, 2007).

Formy wspierania rodzin dzieci objetych opieka hospicyjna

Rozpoczynajac rozwazania dotyczace form i Zrédet wsparcia spotecznego, warto
okres$li¢ czym owe wsparcie jest. Mozna wskaza¢, iz jest ono okre$lane jako obiek-
tywnie istniejgce i dostepne sieci spoteczne, ktére wyrdzniajg sie tym, ze przez
fakt istnienia wiezi, kontaktoéw spotecznych oraz przynaleznos$ci petnia funkcje po-
mocna wobec 0séb znajdujacych sie w trudnej sytuacji (Heszen, Sek, 2012 za: Sek,
Cieslak, 2004). Sa to miedzy innymi intymne relacje miedzyludzkie, spotecznosci
altruistyczne, ale takze systemy oparcia spotecznego.

Heszen i Sek (2012, s. 167-169), wyrdzniaja rodzaje wsparcia, takie jak:

- wsparcie emocjonalne, ktére odnosi sie do emocji podtrzymujacych, uspo-
kajajacych czy odzwierciedlajacych troske i pozytywne ustosunkowanie do osoby
wspieranej;

- wsparcie poznawcze, sprzyjajace lepszemu rozumieniu sytuacji oraz potoze-
nia zyciowego oraz samego problemu;

- wsparcie instrumentalne w postaci instruktazu polegajacym na przekazywa-
niu informacji i konkretnych sposobach postepowania;

- wsparcie rzeczowe-materialne czyli $wiadczona pomoc finansowa, material-
na lub rzeczowa oraz bezposrednie, realne dziatanie na rzecz oséb potrzebujacych:
karmienie, udzielanie mieszkania, przekazywanie lekarstw czy srodkéw do zycia;

- wsparcie duchowe jest to pomoc §wiadczona w sytuacji kryzysu egzystencjal-
nego, nasyconego cierpieniem duchowym leku przed $miercia.

Formy wspierania rodzin dzieci objetych opieka hospicyjng beda zalezaty od
wielu czynnikéw. Najwazniejszym ich wskaznikiem sg oczywiscie specyficzne po-
trzeby danej rodziny. Kazda struktura ma swdj okreslony sposéb funkcjonowania,
swoje cele oraz trudnosci. To one bede wprost wptywaty na okreslony rodzaj $§wiad-
czonej pomocy.

Nalezy zaznaczy¢, iz zespoty opieki hospicyjnej zwykle otaczaja troska nie tylko
chore dziecko, ale takze cala jego rodzine, a oddziatywania te sg holistyczne. Pomoc
ta ma réznorodny charakter, zaré6wno administracyjny, prawny, materialny oraz
takze psychiczny czy duchowy. Oddziatywania opierajg sie o rozpoznane potrze-
by socjalno-bytowe danego systemu rodzinnego oraz potrzeb i barier (Krakowiak,
Starkel, 2013).
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Pierwsza i bardzo wazng forma wspierania rodzin dzieci objetych opieka ho-
spicyjna jest pomoc medyczna oraz rehabilitacyjna. Swiadczona jest ona przez
wykwalifikowany personel: lekarzy, pielegniarki, opiekunéw medycznych, a takze
fizjoterapeutow. Waznym aspektem pozostaje opieka specjalistyczna dotyczaca za-
pewnienia okreslonego sprzetu medycznego, lekdw czy konsultacji dietetycznych.
W przypadku zabiegéw operacyjnych i niekiedy zwigzanych z nimi stosowanymi
w poprawie funkcjonowania elementami leczniczymi, na przyktad takich jak gastro-
stomia, urostomia czy tracheostomia, konieczne jest odpowiednie przeszkolenie
rodziny przy korzystaniu z pomocy oraz instruktaz do pielegnacji i wykonywania
sprawnych oraz fachowych dziatan. Dodatkowo, chorzy, ktdrzy korzystajg ze wska-
zanych powyzej form pomocy zwykle sg kierowani do specjalistycznych osrodkow
ukierunkowanych wobec danej dysfunkcji. Co wazne, w tym przypadku rodziny
z chorym dzieckiem winne by¢ wspierane przez domowe wizyty lekarzy oraz pie-
legniarskie. [stotne jest takze udzielanie wsparcia i pomocy rodzinie przez rozwija-
nie u jej cztonkéw niezbednych kompetencji potrzebnych do rozwigzania wtasnych
probleméw oraz wspieranie ich w wychowaniu dziecka (Kwas$niewska, 2009).
Znaczenie ma w tym wypadku kazda forma pomocy, ktéra skutkuje wzmocnieniem
poczucia kontroli nad wydarzeniami oraz uniezaleznieniem sie, co pozytywnie
wplywa na samoocene wszystkich cztonkow systemu rodzinnego.

Waznym elementem wspierania rodzin dzieci objetych opieka hospicyjng jest
pomoc w transportowaniu chorego do placowek medycznych. Skierowanie upraw-
niajace do przewozu transportem sanitarnym, zapisuje lekarz podstawowej opieki
zdrowotnej (Czajka, Czekata, 2012). Swiadczenie to obejmuje przejazd z miejsca za-
mieszkania do placéwki medycznej oraz droge powrotna do domu. Przystuguje ono:

- kiedy zachodzi konieczno$¢ leczenia okre$lonego schorzenia w innej placéw-
ce leczniczej z wylaczeniem stanu nagtego zagrozenia zycia lub zdrowia;

- zachowania ciggto$ci podejmowanego leczenia, gdy jest ono realizowane
przez lekarza podstawowej opieki zdrowotnej (Czajka, Czekata, 2012).

Odwotujac sie do wspomnianego wczes$niej wsparcia w postaci szeroko poje-
tej rehabilitacji os6b z niepetnosprawnosciami, nalezy doda¢, iz w ramach pomocy
hospicyjnej owa kuracja winna by¢ takze realizowana w bezposrednim kontakcie
z pacjentami. Niektore o$rodki opieki hospicyjnej zgodnie ze swoimi zatozeniami
wspieraja takze rodziny poprzez wypozyczenie specjalistycznego sprzetu medycz-
nego pomagajacego w codziennym funkcjonowania nieuleczalnie chorej osoby.

Kolejng wazng forma pomocy wobec rodzin, w ktérych jeden z jej cztonkow
jest objety opieka hospicyjna jest pomoc materialna. Skierowana jest ona w stro-
ne udzielania wsparcia w postaci rzeczowej. R6znorodne organizacje oferuja po-
trzebujacym rodzinom zakup niezbednego sprzetu specjalistycznego, dostarczanie
potrzebnych artykutéw higienicznych np. chusteczek nawilzanych, podktadéw,
pieluch. Zdarza sie, Ze hospicja wspierajg rodziny poprzez przekazywanie srodkow
farmakologicznych, masci, specjalistycznego pozywienia, dostosowanego do mozli-
wosci oraz potrzeb chorego. Ciekawg i wazka spotecznie formg pomocy, ktéra moze
takze wpisywac sie w pomoc materialng jest organizacja pomocy edukacyjnej lub
czasu wolnego dla zdrowego rodzenstwa dzieci chorych. Moze sie to odbywac¢ po-
przez korepetycje, organizacje wyjazdow kolonijnych lub zimowisk, zapraszanie na
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wycieczki, spotkania towarzyskie. Dzieki takiej formie pomocy, zdrowe siostry oraz
bracia chorych dzieci majg szanse na rozwijanie swoich zainteresowan, odwiedza-
nie ré6znych miejsc, co niekiedy bywa niemozliwe ze wzgledu na sytuacje finansowa
rodziny.

Warto wspomnie¢ takze o niezwykle waznym wsparciu dla rodzin, jakim jest
pomoc psychologiczna. Oddzialywania terapeutyczne moga by¢ ukierunkowane na
instruktaz oraz kierowanie rodziny podczas reorganizacji rél poszczegélnych czto-
now rodziny oraz nauki i wyposazenie ich w akceptowalne, konstruktywne sposoby
radzenia sobie ze stresem, a takze trudno$ciami, jakie wynikajg z choroby dziecka
i zwigzanej z nig ograniczeniami oraz wyzwaniami (Pilecka, 2007).Wsparcie psy-
chologiczne winno by¢ realizowane na kazdym etapie przebiegu choroby. Bedzie
ono miato duze znaczenie w momentach pogorszenia sie stanu zdrowia dziecka czy
$mierci. W tym przypadku, istotng forma pomocy sa grupy wsparcia, w ktérych ro-
dziny maja okazje do wspdlnej rozmowy, wymiany do$wiadczen czy trudnych prze-
zy¢ w bezpiecznych, komfortowych warunkach.

Ciekawym aspektem wsparcia rodzin dzieci objetych opieka hospicyjna jest
pomoc duchowa, religijna. Niektoére placéwki organizuja obok oddzialywan psy-
chologicznych, spotkania z kapelanami, ktérzy pomagajg w calym przebiegu cho-
roby poprzez rozmowy, wsparcie duchowe, ale takze organizacje uroczystosci
religijnych, w tym Chrztéw, Pierwszych Komunii Swietych oséb, ktére ze wzgledu
na swoj stan nie moga wzig¢ udziatu w uroczystosciach z pozostatymi dzie¢mi, ale
takze pogrzebow. Czasem pomoc kapelana realizowana jest w postaci organizacji
nabozenstw w intencji pacjentdw. Niektorzy rodzice majg duzg potrzebe wsparcia
duchowego w czasie trudnej drogi i zmagania sie z choroba dziecka.

Dodatkowo, warto wspomnie¢ o takiej formie pomocy jaka jest uspotecznianie
i ogélnie uyyjmowane wsparcie spoteczne. Jak wynika z analizy réznorodnej literatury,
owe oddziatywanie spoteczne moze wptywac na funkcjonowanie rodziny w dwojaki
sposob: po pierwsze moze by¢ jednym z waznych sposobéw pomocy w radzeniu so-
bie lub z drugiej strony by¢ buforem w przebiegu tego sposobu (Wejner, 2009). Co
wazne, dostepnosc¢ tego wsparcia spotecznego ma wptyw na poziom natezenia stre-
su jakiego doznaja rodziny, w ktoérych wystapito powazne schorzenie. Owa pomoc
moze by¢ realizowana poprzez spotkania towarzyskie, organizacje happeningéw,
wspolnych uroczystosci, w czasie ktorych rodziny dzieci objetych opieka hospicyjna
maja okazje do wspoélnych spotkan, rozmoéow, wymiany do§wiadczen i trosk.

Waznym takze aspektem sa kampanie oraz akcje spoteczne, ktére majg na
celu aktywizacje i poruszenie Srodowiska waznymi kwestiami spotecznymi. Ruch
ukierunkowany na opieke hospicyjna wykorzystuje kampanie spoteczne jako na-
rzedzie do zwrdcenia uwagi na problematyke cierpienia, ale takze towarzyszenia
cztowiekowi podczas choroby, a niekiedy nawet u kresu zycia (Iwanski, Sielicka,
Jarzebinska, 2018).

Dodatkowa forma wspierania rodzin dzieci, u ktérych wystgpita powazna prze-
wlekta choroba s3 takze roznorodne wydawnictwa oraz portale internetowe, wsréd
ktoérych wyrdzni¢ mozna takie propozycje jak:

- ksiazki dotyczace idei opieki oraz pomocy osobom potrzebujacym wsparcia
paliatywnego oraz hospicyjnego;
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- wydania specjalistyczne dotyczace szczegélnie opieki nad chorymi oraz ana-
lizujace aspekty medyczne i opiekunicze poszczegdlnych jednostek chorobowych;

- pozycje dotyczace instrumentalnego wsparcia pacjentéw, w tym miedzy in-
nymi idei wolontariatu;

- wydania bazujace na osobistych doswiadczeniach, pozycje dotyczace zatoby
i radzeniu sobie w trudnym sytuacjach zwigzanych z chorobg jednego z cztonkow
rodziny;

- broszury i opracowania skierowane do specjalistow, w tym psychologéw, pe-
dagogow i innych oséb pracujacych z chorym, zwigzane z tematyka tanatologiczna
oraz wrazliwoscig na cierpienie drugiego cztowieka;

- ksiagzki dedykowane dzieciom o charakterze edukacyjnym oraz terapeutycz-
nym np. bajki terapeutyczne, opowiadania dla dzieci (Iwanski, Sielicka, Jarzebinska,
2018).

Warto zwrdéci¢ uwage takze na dostepnos$¢ w Internecie portali, stron oraz blo-
gbéw poswieconych zaréwno wiedzy teoretycznej, charakterystyki chordb, ale takze
aspektow opiekunczych i pielegnacyjnych oraz nowoczesnym metodom terapeu-
tycznym. Wazka forma wsparcia sg fora Internetowe gdzie rodziny oséb cierpigcych
z powodu powaznych choréb moga wymieniac¢ sie do§wiadczeniami, a takze rozma-
wiac i pocieszac sie wzajemnie w trudnych chwilach. Ciekawg alternatywa sg takze
nowoczesne kanaty informacyjne w Internecie, gdzie przygotowywane sa materiaty
dotyczace roznych aspektow pielegnacji oraz terapii dzieci powaznie, przewlekle
chorych. Duze znaczenie przy tej formie wspierania rodzin objetych opieka hospi-
cyjna jest przekazywanie waznych informacji dotyczacych miejsc, w ktérych mozna
uzyskac¢ pomoc, waznych adreséw i danych kontaktowych.

Kolejna forma udzielanego wsparcia rodzinom dzieci objetych opieka hospicyj-
ng jest pomoc prawna. Rodziny, w ktérych wystapita powazna choroba somatyczna
zwykle majg wiele waznych urzedowych czy formalnych spraw, ktérych zawito-
$ci czasem przerastaja ich sily. Pomoc taka w ramach opieki paliatywnej powinna
by¢ udzielana bezptatnie. W tym przypadku gtéwna zasada dla udzielenia pomocy
prawnej jest chronienie intereséw, ktdre dotycza bezposrednio sytuacji cierpigcego
dziecka, tym jego praw, przywilejow, interesow, sporéw z organem administracji
lub ZUS (https://mhd.org.pl/pomoc-prawna/). Taka forma pomocy jest szczegol-
nie wazna w przypadku podejmowanego starania w celu uzyskania dofinansowa-
nia przeznaczonego na rehabilitacje 0séb z niepetnosprawnosciami. Rodziny dzieci
z dysfunkcjami mogg liczy¢ na wsparcie pieniezne przy zaopatrzeniu oséb w spe-
cjalistyczny sprzet i Srodki pomocnicze, likwidacje barier architektonicznych i ko-
munikacyjnych oraz dofinansowanie turnuséw rehabilitacyjnych (Czajka, Czekata,
2012). Pomoc prawna oferowana w ramach holistycznej opieki hospicyjnej jest
istotna takze przy staraniach o uzyskanie $wiadczen pienieznych, na przyktad w po-
staci zasitkow.

Warto doda¢, iz opisywana powyzej pomoc prawna ma duze znaczenie w przy-
padku $mierci osoby objetej opieka hospicyjna i koniecznosci przygotowania od-
powiednich dokumentéw oraz organizacji pogrzebu. Pomoc administracyjna
ukierunkowana w tym przypadku jest na dopetnienie wszelkich formalnosci i od-
cigzenie pograzonej w smutku rodziny (Czajka, Czekata, 2012).
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Istotng forma wspierania rodzin objetych opieka hospicyjng jest wolontariat.
W ujeciu definicyjnym nalezy wskaza¢, iz jest on bezptatna, dobrowolng i $wiado-
ma dziatalno$cia na rzecz innych, ktéra wykracza poza wiezi rodzinno-kolezenskie
(Czajka, Czekata, 2012). W literaturze wyrdzniane sg rozmaite mozliwosci wyko-
nywania wolontariatu w opiece hospicyjnej. Moze to by¢ wolontariat medyczny,
w ktérym wsparcia udzielajg osoby z wyksztatceniem specjalistycznym, wolonta-
riat pozamedyczny w tym wolontariat dzieci, mtodziezy szkolnej i studentéw oraz
wolontariat pozamedyczny oséb dorostych, w tym takze oséb starszych, senioréw
(Janowicz, Krakowiak, 2013). Dodatkowo, warto wyr6zni¢ kategorie wolontariatu
zwigzang ze specyficznym miejscem wykonywania zadan oraz szczegdélnymi zada-
niami zwigzanymi z pomocg chorym, ich rodzinom czy wspétpracy z instytucjami
troszczacymi sie o powaznie chore osoby (Krakowiak, 2009).

Wolontariat moze przyjmowac rézne formy takie jak:

- pomoc w opiece nad chorymi u kresu zycia;

- wolontariat jako wsparcie w zatobie;

- wolontariat akcyjny;

- pomoc w organizacji fundraisingu, edukacji spotecznej oraz wspotpracy z me-
diami (Janowicz, Krakowiak, 2013).

Wolontariat w opiece hospicyjnej moze dotyczy¢ takich form wsparcia rodzin
jak: wspdlnie spedzany czas, korepetycje dla rodzenstwa chorych dzieci, organiza-
cja grup pomocowych dla oséb potrzebujacych, ale takze wyjs$¢ do kina, wycieczek
czy wydarzen sportowych (https://mhd.org.pl/wsparcie-wolontariuszy/).

Warto podkresli¢, iz istnieje wiele ciekawych oraz wazkich form wspierania ro-
dzin objetych opieka hospicyjna. Istotnym pozostaje aby byty one holistyczne i od-
powiednio dopasowane do potrzeb, mozliwosci oraz sytuacji danej rodziny.

Program #Cisi Bohaterowie

Program #Cisi Bohaterowie posiada nieco zagadkowy tytut, jednak jest wazna spo-
tecznie inicjatywg. Owym Cichym Bohaterem moze zosta¢ kazdy. Jest nig osoba,
ktéra codziennie podejmuje walke z przeciwno$ciami, kto$ kto w zaciszu swojego
Srodowiska wykonuje wazng dziatalnos¢, r6znorodne czynnosci.

W niniejszym artykule, Cichymi Bohaterami sg rodziny dzieci objetych opie-
ka hospicyjng, a zatem wtasnie do nich skierowany jest ten program. Sg to rodzice,
opiekunowie, ale takze i dziadkowie, rodzenstwo oraz sgsiedzi i przyjaciele oséb
doswiadczajacych dysfunkcji, objetych opieka hospicyjng, ktérzy sprawuja nad nimi
opieke, wykonujac przez to bardzo trudng i obcigzajaca prace (Nawrocki, Zdebska,
Glac, 2019).

Miejscem codziennej walki dla Cichych Bohateréw jest ich wtasny dom, zwycie-
stwem - kazdy kolejny, spokojny dzien. Jest to miedzy innymi catodobowa opieka
nad co6rka lub synem, albo inng osoba najblizszg poprzez: karmienie, przewijanie,
pielegnacje, rehabilitacje i czuwanie w nocy, ale takze czesto trwajacg latami wy-
czerpujaca prace, ktéra wymaga nadludzkich sit.

Program #Cisi Bohaterowie zostal opracowany i zainicjowany przez funda-
cje Matopolskie Hospicjum dla Dzieci dziatajgce na terenie catego wojewddztwa
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matopolskiego. Jego zatozZenia opieraja sie na wieloletniej pracy i do$wiadczeniu
pracownikéw Hospicjum: lekarzy, pielegniarek, rehabilitantéw, a takze pracowni-
kéw socjalnych, psychologéw czy wolontariuszy. Informacje dotyczace programu
zostaty rozpowszechnione wsrdd rodzin pacjentéw dzieci objetych opieka i wspar-
ciem Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Zostat on takze nagto$niony przez
Telewizje Polska i inne stacje telewizyjne oraz portale internetowe.

Na wstepie nalezy wskaza¢, iz idea opisywanego programu wspierania
#Cichych Bohaterow sktada sie z kilku inicjatyw prowadzonych przez Matopolskie
Hospicjum dla Dzieci. Wszystkie ukierunkowane sg na poprawe jakosci zycia oraz
odciazenie i wsparcie rodzin przewlekle chorych dzieci.

Pierwszym, ale i bardzo waznym elementem programu wspierania Cichych
Bohater6w jest realizowana przez Matopolskie Hospicjum dla dzieci opieka wyre-
czajaca/wytchnieniowa. Jest to forma opieki pozwalajaca na czasowe odcigzenie
od codziennych obowigzkéw opiekunéw oséb niesamodzielnych, wtasnie opisywa-
nych w niniejszej publikacji Cichych Bohateréw, bedacych w kazdym wieku, przez
wyspecjalizowane osrodki. Dzieki takiej formie czasowego odciazenia, opisywani
Cisi Bohaterowie majg szanse na odpoczynek czy regeneracje sit.

Prekursorem w tej dziedzinie i promowaniu opieki wyreczajacej jest
Matopolskie Hospicjum dla Dzieci w Krakowie. To wtasnie ono jako pierwsze
w Polsce, podjeto sie realizacji kompleksowego programu opieki wyreczajacej
m.in. poprzez utworzenie w Krakowie Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle
i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny Chrzanowskiej (https://mhd.org.pl/sesja-
-naukowa-pomoc-cichym-bohaterom-opieka-wyreczajaca-jako-potrzeba-spolecz-
na-7-04-2017/).

Wspomniany o$rodek - Centrum Opieki Wyreczajacej jest miejscem, ktére po-
zwala na realizowanie opieki nad dzie¢mi i mtodymi dorostymi, ktérymi na co dzien
opiekuje sie rodzina, przez okreslony czas, np. 14 dni (Informator Matopolskiego
Hospicjum dla dzieci, 2016). Pobyt w Osrodku jest dla uczestnikdéw catkowicie bez-
ptatny. Jednocze$nie, Centrum Opieki Wyreczajgcej jest dla rodzin opiekujacych sie
dzie¢mi z réznego typu niepelnosprawnosciami gwarantem bezpieczenstwa w sy-
tuacji kryzysowej, np. choroby rodzica, konieczno$ci wyjazdu, remontu domu i w in-
nych sytuacjach, w ktérych obecno$¢ chorego dziecka w domu nie jest mozliwa lub
zagrazajaca (Informator Matopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2016) ze wzgledow
bezpieczenstwa i higieny.

W czasie pobytu w opisywanym Centrum Opieki Wyreczajacej podopieczny
objety jest kompleksowa opieka medyczna, lekarska, pielegniarska, psychologicz-
ng, pedagogiczng oraz rehabilitacyjng (Informator Matopolskiego Hospicjum dla
Dzieci, 2017). Co wiecej, oprocz standardowej funkcji opiekunczej jaka gwarantuje
Centrum Opieki Wyreczajacej w Krakowie, czas pobytu dziecka w osrodku wyko-
rzystywany jest na zabiegi, m.in. stomatologiczne prowadzone w narkozie, w znaj-
dujacej sie w osrodku znakomicie wyposazonej sali zabiegowej, na ktore pacjenci
w standardowych warunkach opieki zdrowotnej czekajg wiele miesiecy.

Przede wszystkim jednak, opisywane Centrum nazywane jest drugim domem,
na ktory dzieci z niepetnosprawnos$ciami oraz ich rodziny moga zawsze liczy¢
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(Informator Matopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2016) w momencie wyczerpania
sit opiekunéw czy kryzysu oraz w kazdej sytuacji, w ktorej rodzina wymaga pomocy.

Opisywana opieka wyreczajgca/wytchnieniowa w swoim zatozeniu stawia
przede wszystkim na pierwszym miejscu rodziny oraz dzieci z niepetnosprawno-
$ciami i swojg strukturg odpowiada na ich aktualne potrzeby, gwarantujgc podmio-
towe traktowanie i indywidualizacje podejscia. Postac tej opieki zwraca uwage na
cztowieka i jego sytuacje.

Jak stwierdzaja rodzice dzieci objetych opieka hospicyjna ,pomoc wyreczajgca
ma ogromny sens i przyczynia sie do ochrony zdrowia psychicznego oraz fizycz-
nego catej rodziny z dzieckiem z niepetnosprawnoscia” (Informator Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci, 2019). Taka forma opieki i pomocy wydaje sie stanowi¢ ko-
nieczne i w petni uzasadnione rozwigzanie, uzupetniajace opieke domowa. Wspiera
ona #Cichych Bohateréw poprzez czasowe przejecie opieki nad chorujacym dziec-
kiem, dajgc tym samym czas na regeneracje sit rodzicom lub opiekunom.

Przechodzac do kolejnych inicjatyw Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci re-
alizowanych w mysl wspierania #Cichych Bohateré6w warto wspomnie¢ o ini-
cjatywie dotyczacej ukazywania zaangazowania i zmeczenia rodzin, w ktorych
wystapita choroba przewlekta oraz dostarczania im pozytywnych doswiadczen
i chwili wytchnienia.

Jako pierwsza w promowaniu zaangazowania i codziennego trudu a jednocze-
$nie bohaterskiej postawy rodzicdw nieuleczalnie chorych dzieci pojawita sie inicja-
tywa #Piekne Bohaterki. Pomyst ten skierowany byt do kobiet-matek, ktére na co
dzien, nie maja zbyt wiele czasu na swojg pielegnacje, ktére przez catg dobe, opieku-
ja sie swoimi przewlekle i nieuleczalnie chorymi cérkami i synami. Autorzy projektu
zaznaczaja, ze niektore z nich, od kilku do kilkudziesieciu lat nie po$wiecaty czasu
swojej urodzie czy trosce o swoje zdrowie, poniewaz kazdego dnia pielegnuja swoje
dzieci z dysfunkcjami, a to wladnie one przez swoj trud sa Pieknymi Bohaterkami.
Zazwyczaj trudno jest im znalez¢ chwile, cho¢by na to, aby odpocza¢ czy zadbaé
o swdj wyglad. Z tego powodu, inicjatorzy przygotowali dla mam tych dzieci moz-
liwo$¢ przeprowadzenia wizerunkowej metamorfozy. Dodatkowo, jako zwiencze-
nie akcji oraz nowych wizerunkéw matek, odbyta sie sesja zdjeciowa w Centrum
Kongresowym ICE Krakéw, z ktérej powstat kalendarz ukazujacy piekno kobiecosci,
rados$c i site matek dzieci przewlekle chorych objetych opiekg hospicyjna. Ostatnim,
etapem inicjatywy byt udzial Pieknych Bohaterek w Koncercie Muzyki Filmowej,
gdzie w czasie pokazu zostaty nagrodzone brawami za ich codzienny trud i prace.

Drugim etapem sprawiania przyjemnosci i wspierania rodzin dzieci objetych
opieka hospicyjna byty dziatania skierowane w strone ich zdrowego rodzenstwa.
W projekcie tym wzieto udziat rodzenstwo przewlekle i nieuleczalnie chorych mto-
dych ludzi, podopiecznych Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci - bracia i siostry
w wieku: od 3 do 16 lat. Projekt #Bajkowi Bohaterowie zostat zrealizowany w mia-
steczku zabaw, gdzie siostry i bracia nieuleczalnie chorych dzieci mieli zapewnio-
ne atrakcje. Ponadto, rodzenstwo otrzymato nowe, atrakcyjne ubrania. Uczestnicy
zostali poddani wizerunkowej metamorfozie, przeprowadzona zostata takze sesja
zdjeciowa jako pamiatka z tego dnia. Miata ona pokazac¢ rados¢ i energie rodzen-
stwa dzieci przewlekle chorych, ktéra posiadaja mimo, ze ich codziennos$¢ czesto
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dostarcza wielu trosk. To wtadnie dzieci oraz mtodziez bedace siostrami i braémi
chorych mimo swoich do$wiadczen sg tacy sami, jak ich réwies$nicy, cho¢ kolezanki
i koledzy nie zawsze potrafig zrozumiec¢ ich potrzeby oraz sytuacje, w ktérej sie zna-
lezli (Informator Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci, 2020). Zycie tych Bohateréw
nie jest tak beztroskie, jak innych mtodych ludzi. Celem tego projektu wpisujgcego
sie w Program #Cisi Bohaterowie byto to, aby rodzenstwo dzieci objetych opieka
hospicyjng mogto przez chwile nie mysle¢ o problemach, stresie i zmartwieniach.
Organizatorzy pragneli aby mogli oni ucieszy¢ sie tym, co tu i teraz. Jednocze$nie
uczestnicy mogli poznac inne osoby w podobnej sytuacji, jest to wazne jako forma
wsparcia spotecznego, bo zwykle dzieci te czuja sie osamotnione ze swoimi proble-
mami (Informator Matopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2020). Z opisanej wczesniej
sesji zdjeciowej z rodzenistwem dzieci objetych opieka hospicyjna powstat kalen-
darz/notatnik, planner - stworzony specjalne dla uczniéw. Ta inicjatywa ma na celu
integracje spoteczng oraz to, aby dzieci i mtodziez, ktérzy doswiadczaja trudnosci
zwigzanych z chorobg siostry lub brata mogli pokaza¢ i zaprosi¢ innych do swo-
jego Swiata, ktérego drzwi nie otwierajq tez zbyt czesto, niekiedy ze wzgledu na
przykre sytuacje, czy tez ze wzgledu na wcze$niejsze trudne doswiadczenia, nie-
mite komentarze, trudne pytania, nieprzyjemne spojrzenia. Organizatorzy chcieli,
aby kalendarz sprowokowat nauczycieli do rozméw, miedzy innymi o przewlektej
chorobie, niepelnosprawnosci, niesamodzielnosci, ale takze o tym: jak reagowac,
jak wspiera¢, pomagac i czym jest hospicjum dla dzieci (Informator Matopolskiego
Hospicjum dla dzieci, 2020).

W 2020 roku zostal przeprowadzony trzeci etap inicjatywy #12 walecznych,
ktéry wspiera i docenia codzienny trud ojcéw dzieci objetych opieka hospicyjna. Sa
to takze Cisi Bohaterowie, ktorzy na co dzien troszcza sie o swoje nieuleczalnie cho-
re pociechy, o wiekszy komfort ich Zycia i kazdg wspélnie spedzong chwile. Dajg im
tez ogromne poktady nadziei na zdrowie i Zycie bez bélu. Pomagaja swoim Zonom
odciazajac je od domowych obowigzkéw oraz realizujac opieke nad chorymi dzie¢-
mi, a takze robigc wszystko by zapewni¢ utrzymanie catej rodzinie.

Opisane powyzej inicjatywy majg na celu odcigzenie Cichych Bohateréw od
bardzo trudnej, codziennej opieki pozwalajac na chwilowe oderwanie sie od czesto
bolesnej rzeczywistosci. Sg realizowane przez fundacje, bedaca prekursorem sa-
mego programu ale i wykonawce szeroko pojmowanej pomocy dla rodzicéw dzieci
z chorobami i niepelnosprawnos$ciami. Szczegdlne wazne w tych dziataniach jest
takze ukazanie holistycznej idei opieki hospicyjnej oraz realizowanej przez nia po-
mocy wobec rodzin dzieci przewlekle i nieuleczalnie chorych. Maja one za zadanie
sktoni¢ do refleksji i do rozméw o codziennych zmaganiach tej grupy spotecznej
i zacheci¢ do udzielania im wsparcia, jednocze$nie dajac rado$¢ oraz niosgc nadzieje
poprzez do$wiadczanie wszechstronnej pomocy.

Refleksje koncowe

W niniejszej publikacji przedstawiono szereg trudnosci i probleméw z jakimi muszg
mierzy¢ sie kazdego dnia rodziny chorych dzieci objetych opieka hospicyjna. Nie
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ulega watpliwosci, ze niezwykle wazne pozostaje udzielanie im odpowiedniego, ho-
listycznego wsparcia i pomoc w wykonywaniu codziennych obowigzkéw.

Opisany program realizowany przez Matopolskie Hospicjum dla Dzieci daje
szanse rodzinom dzieci, ktérzy do$wiadczaja réznorodnych choréb i niepeino-
sprawnosci na chwile odpoczynku. Spetnia on swoje zatozenia, a autorzy programu
maja nadzieje ze bedzie on takze inspiracja dla innych fundacji, jako forma realnej
pomocy dla zmeczonych rodzin chorych dzieci.

Opisana idea przypomina, iz rodziny chorych dzieci, stanowig wazny element
spoteczenstwa, powinny zatem obok koniecznych obowigzkéw zwigzanych z opie-
ka, pielegnacja czy troska o cierpigcego cztonka rodziny, mdc rozwijac sie i realizo-
wac swoje plany oraz marzenia.
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How to support #Unsung Heroes? The forms of assistance to families of children
under hospices care

Abstract

The article describes an important social initiative which is supporting the families of
chronically ill children, who need hospice care. The study presents selected terminological
issues related to chronic diseases and the idea of hospice care. The author referred to the
experiences, needs and problems experienced by family of people suffering from somatic
diseases. The article presents the forms and possibilities of supporting families of children
who have hospice care. The publication also describes the #The Silent Heroes initiative,
addressed to the families of dependent people who, due to the necessity of daily care for
patients, experience serious physical and mental difficulties. #The Silent Heroes program was
prepared and implemented by the Matopolska Hospice for Children Foundation in Krakow.

Keywords: Chronic disease, hospice care, family, children, help, support, heroes



