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Rola ojca w kontekscie hospicyjnego wsparcia
terminalnie chorego dziecka i jego rodziny

Ojciec jest jedna z najwazniejszych os6b w zyciu cztowieka. Pomimo Ze ojcostwo
przezywa dzisiaj bardzo powazny kryzys, wciaz jest podstawowa plaszczyzna,
w oparciu o ktora ksztattujg sie postawy pozostatych cztonkow rodziny, a zwlaszcza
dzieci. Relacja pomigdzy ojcem i dzie¢mi konstytuuje bycie ojcem, a jednocze$nie
okresla zadania, ktore przed nim stojg. Zwigzane sg one przede wszystkim z organi-
zacja zycia rodziny i realizacjg funkcji rodzicielskiej. W rodzinie wydolnej w swoim
funkcjonowaniu uskutecznienie tych zamierzen przebiega bez wigkszych zaktdcen i nie
wymaga wsparcia ze strony panstwa, szkoly czy organizacji pomocowych. Im nizszy
poziom wydolnosci opiekunczo-wychowawczej rodziny, tym bardziej konieczne jest
wsparcie zewngtrzne rodziny. Dzieje si¢ tak nie tylko wtedy, gdy dochodzi do eskalacji
czynnikow patogennych w rodzinie, ale rowniez w przypadku, gdy rodzina staje si¢
niewydolna z powodu czynnikdw zewnetrznych, niezaleznych od niej. Taka sytuacja
ma miejsce w momencie pojawienia si¢ choroby terminalnej', zwlaszcza gdy dotyka
ona dziecko. Wiezi rodzinne zostajg wtedy poddane mocnym przesileniom, ktore moga
spowodowac zaklocenia w realizacji podstawowych zadan rodzicielskich. Moga one
takze utrudni¢ wypehianie zadan wynikajacych z bycia ojcem.

Choroba dziecka diametralnie zmienia sytuacj¢ rodziny, ktéra musi zmierzy¢
si¢ z nowymi, trudnymi zadaniami wynikajacymi z zaistniatych okolicznosci. Jak
pokazuje dos§wiadczenie, nie zawsze udaje si¢ rodzinie je wypehic. Opuszczenie
rodziny przez m¢za lub zong to z jednej strony ucieczka, a z drugiej wotanie o pomoc.
Pojawia si¢ wigc wiele istotnych pytan. Trzeba bowiem zastanowic sig, kto i w jaki
sposob powinien udziela¢ pomocy, by przyniosta ona zamierzony skutek. Pomoc
musi by¢ adekwatna do potrzeb rodziny, co w praktyce polskiej opieki medycznej

! Por. K. de Walden-Gatuszko, Problemy psychiczne, duchowe i etyczne, [w:] Pielegniarstwo
w opiece hospicyjnej, red. K. de Walden-Gatuszko, A. Kaptacz, Warszawa 2008, s. 195.
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oznacza dla dziecka pobyt w szpitalu, a dla rodzicow zycie pomiedzy domem
a oddziatem szpitalnym.

Podkresli¢ nalezy, ze w dziataniach pomocowych nastepuje skupienie uwagi
na dziecku i jego chorobie, wcigz natomiast brakuje zaplecza i narzedzi umozliwia-
jacych skuteczne wsparcie rodziny matego pacjenta. Jedng z nowych form wsparcia
chorego dziecka i jego rodziny sa hospicja dla dzieci, ktore czgsto przyjmujg forme
opieki domowej. Wsparcie, jakiego te instytucje moga udzieli¢, stwarza szansg
na uzyskanie adekwatnej pomocy przez wszystkich cztonkéw rodziny. W zamie-
rzeniach dziatalno$ci hospicyjnej wsparcie ma zostac¢ udzielone wszystkim, ktorzy
go potrzebuja, a wiec takze rodzicom, ktorzy dzieki niemu sa w stanie dobrze wy-
pehiac role opiekunczo-wychowawcze. Dalsza analiza form wsparcia hospicyjnego
bedzie dotyczy¢ przede wszystkim ojcow. Dla pelnego zobrazowania tej kwestii
konieczne jest przytoczenie podstawowych prawd zwigzanych z rolg ojca w domu.

Rola ojca w zyciu rodziny

Obecno$¢ kazdego z cztonkow rodziny ma niebagatelne znaczenie dla pozostatych
domownikow, zardwno dzieci, jak i dorostych. Wzajemny wplyw oparty jest na wigzi
spolecznej taczacej poszczegodlne jednostki. Rola ojca polega na oddziatywaniu
na dzieci i pozostatych czlonkéw rodziny. Jego podstawa sa wigzi spoleczne,
nabierajace w zyciu rodzinnym szczegélnego charakteru.

Wigzi spoteczne w systemie rodzinnym

Kazda wigz spoleczna posiada warstwe obiektywna, ktora wyraza si¢ w za-
chowaniach wynikajacych ze wzajemnych zwigzkoéw. Jest ona w duzym stopniu
niezalezna od woli cztowieka. Subiektywna warstwe stanowig natomiast zachowania
spontaniczne, nacechowane duzym ladunkiem emocjonalnym i wynikajace z oso-
bistego zaangazowania si¢ w relacje w danej grupie spotecznej?.

W przypadku relacji zachodzacych w rodzinie mozna przyja¢, ze posiadaja one takie
same podstawy, jak kazda wigz spoleczna. Zatozenia obiektywne, zwigzane z czynni-
kami prawnymi, spotecznymi, gospodarczymi czy religijnymi, pozwalajg dang grupe
spoteczng okresli¢ mianem rodziny badz tez powoduja, ze dana grupa spoteczna nig nie
jest. Rozpatrujac pod tym katem problematyke rodzinng, mozna dokona¢ zewngtrznego
opisu rodziny. Nie sposob jednak dotrze¢ do jej wngtrza, pelnego wspdlnych celow,
uczu¢ czy interakcji. Od proporcji pomig¢dzy czynnikami subiektywnymi i obiektywnymi
zalezy wigc jakos$¢ wigzi osobowych panujacych w rodzinie.

Taki model rodziny jest zbiezny z ujgciem systemowym tej grupy spoteczne;.
Cechg charakterystyczng systemowego modelu rodziny, obok silnych interakcji

2 Por. J. Bragiel, S. Kawula, Wiezi spoleczne w rodzinie, [w:] Pedagogika rodziny. Obszary
i panorama problematyki, red. S. Kawula, J. Bragiel, A. W. Janke, Torun 2007, s. 115.
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pomiedzy jej cztonkami, jest wezet sprzgzenia zwrotnego, ktory moze przyjmowac
negatywne badz pozytywne zabarwienie®. Utrzymuje on funkcjonowanie systemu
rodzinnego, opierajac si¢ na regutach panujacych w domu. Reguty niekorzystne
wychowawczo, a takze wzmacniajgce je negatywne sprzgzenie zwrotne prowadza
do powstawania wigzi toksycznych. Z kolei przyjecie zdrowych regut 1 zasad pro-
wadzi do utworzenia spdjnego systemu rodzinnego. Mechanizm ten jest szczegdlnie
istotny w ksztaltowaniu postaw wobec cierpienia. Pojawienie si¢ choroby dziecka
z reguly bardzo mocno narusza system rodzinny i jego funkcjonowanie:

Im bardziej kto$, przystosowujac si¢ do konfrontacji z sytuacja dlugotrwatego stresu, wchodzi

w okreslong rolg, tym bardziej traci swoja wlasng tozsamo$¢. Wraz z usztywnieniem si¢ rol, system
rodzinny staje si¢ coraz bardziej zamkniety, rodzina zostaje uwigziona®*.

Tak dzieje si¢ w dysfunkcjonalnym systemie rodzinnym. By temu zapobiec,
konieczna jest elastycznos¢, umiejetnos¢ zamiany rol i reorganizacji regul zycia wobec
pojawiajacego sie stresu, a takze zdolnos¢ do korzystania ze wsparcia zewnetrznego,
gdy zachodzi taka konieczno$¢. System rodzinny nie moze si¢ jednak sta¢ w petni
funkcjonalny, gdy brakuje w nim o0sdéb stanowigcych o jego istocie. Taka osoba
jest ojciec i maz, od ktérego oczekuje si¢ funkcjonowania nie tylko na poziomie
obiektywnym, ale takze kreowania wigzi rodzinnych o subiektywnym charakterze.

Zadania ojca wobec rodziny

Analiza roli ojca w zyciu rodzinnym wykracza poza zakres niniejszego artykutu,
gdyz winna ona obja¢ liczne aspekty zwigzane z psychopedagogicznym czy tez
socjologicznym ujeciem tego zagadnienia. Dla potrzeb dalszych wywodow ko-
nieczne jest jednak przedstawienie zarysu tego problemu. Analizujgc pozycje ojca
w realizacji procesu wychowawczego, nalezy skupi¢ si¢ nie tylko na zadaniach,
jakie wyznacza mu przyjeta rola rodzicielska czy malzenska, ale przede wszystkim
na jakosci ich wypetniania.

Z perspektywy wychowawczej wigzi taczace ojca z dzie¢mi sg bardzo istotne, gdyz
wptywaja na ksztalt postaw dzieci. Wptyw ten moze mie¢ charakter bezposredni, gdy
ojciec bierze udziat w czynno$ciach opiekunczo-wychowawczych nad dzieckiem badz
posredni, gdy zaspokajajac potrzeby matki, ojciec przyczynia si¢ do podniesienia jakosci
wychowania’. Bezposredni kontakt ojca z dzie¢mi ma ogromny wplyw na rozwoj
dziecka, a zwlaszcza na jego sfer¢ emocjonalng. Podkresli¢ jednak nalezy, iz kontakt
ojca z dzieckiem pozostaje w $cistej zaleznosci od wzajemnych relacji rodzicow:

3 Por. J. Zamorski, Zycie rodzinne jako program wychowania do partnerstwa, [w:] Partnerstwo
w rodzinie. Istota i uwarunkowania relacji miedzy rodzicami i dzie¢mi, red. J. Truskolaska, Lublin
2009, s. 82.

4 Tamze, s. 83.

3 Por. J. Bragiel, S. Kawula, Wigzi spoleczne...,s. 121.
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Bez mitosci matzenskiej mitos¢ rodzicielska bedzie zawsze w jakis sposob niepetna. Dziecko
potrzebuje bowiem dla swojego wzrostu nie tylko indywidualnej mitosci ojca i matki, ale $wia-
dectwa ich wzajemnej mito$ci®.

Przyktad wzajemnej mitosci rodzicow jest potwierdzeniem prawdziwosci ich
przekazu kierowanego do dzieci. Opierajac si¢ na powyzszych zatozeniach, mozna
stwierdzi¢, ze najistotniejszym zadaniem ojca jest zbudowanie domu, ktory obejmuje
przestrzen fizyczng i zabezpieczenie materialne, ale takze wtasciwy klimat, peten
wzajemne]j troski 1 zyczliwosci’. W tej przestrzeni mozna wyrdznic¢ nastepujace
zadania ojca®:

—Budowanie poczucia bezpieczenstwa catej rodziny. Gdy ojciec dobrze wypetnia
swoje funkcje, to jego obecnos$¢ buduje poczucie stabilizacji i bezpieczenstwa
w rodzinie. Z kolei staby zwiazek emocjonalny dziecka z ojcem jest uznawany
za glowng przyczyng nasilania si¢ Ieku u dzieci’. Skutkiem dtuzszej nieobecnosci
ojca w domu mogg by¢ agresja i trudnosci w kontaktach spotecznych!®.

— Dbatos¢ o wzajemny szacunek, porozumienie, przebaczenie i pojednanie.
Bycie ojcem w perspektywie religijnej oznacza wejscie w akt stworzenia, ktorego
dokonat Bog. To daje ojcu przywilej pielegnowania w swoich dzieciach zycia, mitosci
1 szcze$cia, na wzor Stworcy, ktory troszczy si¢ o dobro swoich dzieci. W czasach
kryzysu ojca nalezy ,,przywroci¢ ojcostwu jego godnosé i przypomniec, jak wielkg
wage ma ta misja”!'. Staje si¢ ona mozliwa do zrealizowania jedynie przy czynnym
wspoétudziale obojga matzonkow, ktdrzy szanujac si¢ nawzajem i wybaczajac sobie,
maja wpltyw na ksztattowanie postaw dzieci.

— Wspdlne wypetnianie obowiazkéw. Coraz czesciej podziat obowigzkow
zwigzanych z funkcjonowaniem domu rozumiany jest jako przesunigcie na ojca
zadan, ktore w tradycyjnym modelu rodziny kojarzone sa z matka. Rola ojca nie
jest jednak bierne przejecie tych obowiazkdéw, gdyz nie chodzi tutaj o bezrefleksyjne
podporzadkowanie si¢ wspotczesnym trendom, ale che¢ partycypowania w nich.
Zwrot w strong partnerstwa nie oznacza wigc zagubienia wlasciwych sobie rol'2,
Wazng umiejetnoscia, jaka powinni wypracowaé matzonkowie, jest wymiana
obowiazkdw, zwlaszcza w sytuacjach nadzwyczajnych.

— Budowanie postawy wdzigcznosci. Wdzigczno$¢ matzonkoéw winna wyptywaé
ze $wiadomosci, ,,iz wszystko, czym wzajemnie si¢ obdarzaja, jest taska”!’. Taka

¢ J. Augustyn, Ojcostwo. Aspekty pedagogiczne i duchowe, Krakow 2009, s. 197.

7 Por. tamze, s. 198.

8 Por. tamze, s. 198-204.

° Por. J. Bragiel, S. Kawula, Wiezi spoleczne..., s. 121.

19 Por. M. Przetacznik-Gierowska, Z. Wlodarski, Psychologia wychowawcza, t. 2, Warszawa
2002, s. 143.

W C. Risé, Sztuka ojcostwa, Poznan 2006, s. 20.

12 Por. A. Regulska, Etyczno-pedagogiczny wymiar relacji partnerskich w rodzinie, [w:] Partnerstwo
w rodzinie..., s. 139.

13]. Augustyn, Ojcostwo..., s. 203.
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postawa jest przeciwienstwem postawy roszczeniowej, bedacej przejawem napieé
i pretensji. Ojciec, ktory jest wdzigczny za otrzymywane dobra, uczy umiaru
w zdobywaniu $rodkow materialnych oraz szacunku do tego, co rodzina posiada.
Dzigki temu ma ona szans¢ unikna¢ postawy niewdzigcznosci ze strony dzieci, a jesli
korzysta ze $wiadczen pomocowych, to jest w stanie uchroni¢ si¢ przed postawa
wyuczonej bezradnosci.

Analizujac rolg¢ ojca w zyciu rodziny, zwrocono uwage na kilka wybranych
aspektow tego zagadnienia, co pozwolito dostrzec jego wazno$¢. Skonfrontowanie
tych zasad ze zmienng niezalezna, jaka jest choroba dziecka, moze ukaza¢ trudnosci
w realizacji funkcji rodzicielskich.

Zaburzenia w realizacji roli ojca zwigzane z chorobg dziecka

Rodzicielstwo doswiadczane jako dar umozliwia ,,przezycie wszystkich danych
przez nature wymiarow satysfakcji ptynacych z uczestnictwa we wspdlnocie matzen-
skiej”'*. Dziecko, ktorego narodziny sa naturalng konsekwencja mitosci matzenskiej,
jest zrodtem rados$ci rodzicow. Wielkim dramatem dla rodzicow jest uzmystowienie
sobie faktu, ze nowo narodzone dziecko jest cigzko chore lub ze u zdrowego dziecka
pojawity si¢ powazne zaburzenia zdrowotne. Wstrzas wywotany cierpieniem dziecka
ijego leczeniem powoduje powazne zmiany w strukturze rodzinne;j:

Chore dziecko staje si¢ osoba centralng, skupiajaca na sobie zainteresowanie, uwagg i uczucia
przede wszystkim rodzicow, ale czgsto takze i innych cztonkdéw rodziny's.

Cierpienie dziecka moze ogarna¢ cztonkow rodziny do tego stopnia, ze w pediatrii
coraz czg$ciej mowi si¢ o ,,pacjencie zbiorowym™®, stosujac do niego zasade¢ zaczerpnicta
ze $§rodowiska pielegniarskiego: ,,Pacjent cierpi z powodu objawow, ale to rodzina
do$wiadcza choroby”!”. Wobec choroby dziecka nie sposob pozosta¢ obojetnym,

zwlaszcza gdy maty pacjent to cztonek grupy spolecznej, ktora tworzy rodzina.

Modyfikacja funkcjonowania rodziny i sposobow realizacji roli ojca

Wielowymiarowos$¢ cierpienia i jego odniesienia spoteczne staly si¢ podstawa
do utworzenia koncepcji ,,cierpienia totalnego, wszechogarniajacego”'®. Obejmuje
ono $rodowisko dziecka i w sposdb szczegodlny dotyka rodzicow. Trzeba zwrdcié

4°S. Glaz, K. Grzeszek, J. Wisniewska, Rodzina. Biologiczne i psychologiczne podstawy jej
funkcjonowania, Krakow 1996, s. 86.

ISE. Wielgosz, Dzieci przewlekle chore, [w:] Dziecko niepelnosprawne w rodzinie, red. 1. Obuchowska,
Warszawa 1991, s. 434.

16 Por. tamze, s. 444.

7R, Becker, Wymiar psychospoleczny, [w:] Opieka paliatywna, red. S. Kinghorn, S. Gaines, K. de
Walden-Gatuszko, A. Gaworska-Krzeminska, Wroctaw 2012, s. 88.

18 Por. J. Binnebesel, Opicka nad dzie¢mi i mlodziezq z chorobg nowotworowq — w oczach pacjenta,
Torun 2003, s. 16-21.
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uwage na osobe ojca chorego dziecka, 1 to wlasnie pod tym katem warto przesledzi¢
niektore obszary zaburzen systemu rodzinnego'’:

— Zmiany zachodzgce w relacji miedzy malzonkami. Duza cze$¢ czynnosci
opiekunczych nad chorym dzieckiem spada na matke, co spotyka si¢ z akceptacja
wiekszosci ojcdw. Brak wspotpracy miedzy rodzicami badz akceptacji chorego dziecka
moze prowadzi¢ do pojawienia si¢ napi¢cia pomigdzy matzonkami, a w efekcie
do rozluznienia wigzé6w. Ojcowie niejednokrotnie czujg si¢ zaniedbani przez zony
1 majg trudno$¢ w zaakceptowaniu faktu, ze zainteresowanie nimi nie jest juz tak
duze, jak przed pojawieniem si¢ choroby dziecka.

— Zmiany zachodzace w relacjach ze zdrowymi dzie¢mi. W sytuacji, gdy ojciec
akceptuje chore dziecko i to wlasnie jemu poswigca cata swoja uwage, istnieje
zagrozenie, ze zdrowe rodzenstwo stanie si¢ ,,niewidzialne”, poniewaz rodzice
na pierwszym miejscu postawig potrzeby chorego dziecka i beda zaniedbywac jego
rodzenstwo?. Z kolei, gdy brakuje podstawowej akceptacji chorego dziecka, moze
pojawic si¢ tendencja, by stawia¢ zdrowemu rodzenstwu zbyt wygoérowane wymagania.

— Modyfikacja zycia zawodowego rodzicow. Najczestszym rozwigzaniem w tej
kwestii jest przerwanie pracy zawodowej przez matke. W tym czasie ojcowie, nie
chcac, by standard Zycia rodziny si¢ obnizyl, podejmuja lepiej ptatna badz dodat-
kowga pracg. Czgsto rzutuje to na ich samopoczucie. Z powodu zwigkszonej liczby
obowigzkow bywaja przemeczeni. Zdarza si¢ rOwniez, ze mniej czasu spedzaja
z rodzing. Niekiedy praca moze sta¢ si¢ pretekstem do ucieczki z domu czy szpitala.

— Przeksztalcenie zycia towarzysko-kulturalnego. Choroba dziecka monopolizuje
uwage rodzicow, zabiera ich czas i sprawia, ze nie dysponuja nim oni w sposob
dowolny. Pobyty w szpitalu, stres zwigzany z chorobg i konieczno$¢ codziennej
opieki nad dzieckiem sprawiaja, ze opiekunom moze zabrakna¢ sit i motywacji,
by dba¢ o wlasny rozwdj kulturalny czy o kontakty towarzyskie. W takiej sytuacji
ojcowie korzystaja czesciej z internetu, telewizji czy prasy. W niektorych przypadkach
$wiat mass medidw moze stac si¢ przestrzenia, ktora pozwala chwilowo zapomniec¢
o ktopotach, przynosi odprezenie, a takze moze sta¢ si¢ zrodtem wiedzy na temat
choroby. Internet jest rowniez szansg na komunikacje¢ z rodzicami innych chorych
dzieci. Trzeba jednak pamigtac o zagrozeniach dla rodziny, ktore moga pojawic si¢
w zwigzku z destrukcyjnym oddziatywaniem mediow.

Choroba terminalna dziecka powoduje rowniez zmiany w realizacji podstawowych
funkcji rodziny: rodzicielskiej, seksualnej, opiekunczo-wychowawczej, material-
no-ekonomicznej czy socjalizacyjnej?!. Warto zwrdci¢ uwage na poszczegolne

¥ Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:] Dziecko niepetnosprawne...,
s. 47.

20 Por. J. Binnebesel, Psychopedagogiczna opieka nad rodzenstwem dziecka ,, hospicyjnego”,
[w:] Chore dziecko — chora rodzina. Materialy konferencyjne, Gdansk 2010, s. 6-9.

2 Por. H. Budzen, Wplyw srodowiska rodzinnego na wychowanie dzieci i mlodziezy, [w:] Prawne,
administracyjne i etyczne aspekty wychowania w rodzinie, red. S. Bebas, E. Jasiuk, t. 1, Radom 2011, s. 186.
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funkgcje, analizujac je pod katem roli, jaka odgrywa w nich ojciec. Podkreslono juz,
ze cierpienie totalne ogranicza najcze¢sciej mozliwosci finansowe rodziny, na co
wptywa koniecznos$¢ ciaglej opieki jednego z rodzicow nad dzieckiem. Potrzeba
zapewnienia dziecku optymalnych warunkéw opieki znacznie zwigksza wydatki
rodziny. Dysonans, jaki si¢ tworzy w takiej sytuacji, powoduje napigcia, z ktorymi
muszg zmierzy¢ si¢ rodzice, a zwlaszcza ojciec, gdyz najczesciej to na nim spoczywa
obowiazek, by zapewni¢ rodzinie odpowiednie warunki materialno-ekonomiczne.
Warto podkresli¢, ze zaspokojenie tych potrzeb jest Scisle zwigzane z budowaniem
poczucia bezpieczenstwa, ktore jest niezwykle wazne, jesli chodzi o skutecznosé
leczenia®?. Wystepujaca dos¢ czgsto niemoznos¢ samodzielnego budowania przez
ojca poczucia bezpieczenstwa w domu wywotuje frustracje, ktore poteguja napigcie
w rodzinie. Jesli w rodzinie przez dtuzszy czas zaniechano realizowania zadan
psychohigienicznych, u jej czlonkéw moga pojawi¢ si¢ zaburzenia emocjonalne,
skutecznie utrudniajace codzienne funkcjonowanie. Jednym ze skutkow tych napiec
jest agresja, ktora zaburza kontakty spoteczne.

Funkcje rodzicielska (prokreacyjna) i seksualna, ze swej natury winny by¢ rozpatry-
wane razem, gdyz wyrazajg osobg, bedaca jednym bytem cielesno-duchowym. Kiedy
dziecko jest przewlekle chore, moze pojawic si¢ trudnos¢ w praktycznym zachowaniu
jednosci migdzy mezem i zong. Czgsto pojawia si¢ lgk przed posiadaniem kolejnych
dzieci®, wynikajacy nie tyle z postawy egoistycznej, ile z poczucia odpowiedzialnosci
za swoje potomstwo. Takie obawy pojawiajg si¢ zwlaszcza w sytuacji, gdy chore
dziecko jest pierworodne i obcigzone schorzeniem genetycznym. Ale nawet wtedy,
gdy rodzice wiedza, ze dziecko nie ma takiego obcigzenia, rowniez moga przezywac
rozdarcie pomiedzy pragnieniem posiadania nastepnego dziecka a Iekiem, Ze urodzi
si¢ ono chore. Konsekwencje tego napiecia wptywajg na relacje matzonkow: ,,Konflikt
taki rzutuje na stosunki migdzy matzonkami i na atmosfer¢ zycia rodzinnego™.
W przypadku ojca, w zwigzku z wlasciwym dla mezczyzny przezywaniem seksualnosci,
moga pojawi¢ si¢ trudnosci w zachowaniu wiernosci malzenskie;.

Funkcja opiekuncza i wychowawcza w rodzinie nalezy do podstawowej przestrzeni
aktywnosci realizowanych w srodowisku rodzinnym. Obejmuje ona dziatalno$¢
stymulujgcg, asekuracyjng, kompensacyjng oraz dziatania ratownicze. Wigkszo$¢
z tych zadan spoczywa na matce. Potrzebuje ona jednak wsparcia ze strony pozostalych
cztonkoéw rodziny. Dziatania opiekunczo-wychowawcze, w ktoére moze wiaczy¢
si¢ ojciec dziecka, sg dla niego duzym wyzwaniem. By odcigzy¢ zong, mgz musi
posiadac duza wiedzg dotyczaca opieki nad chorym dzieckiem. Musi tez przetamac

22 Por. P. Krakowiak, E. Starkel, Socjalne potrzeby przewlekle chorych i ich rodzin, [w:] Przewlekle
chory w domu. Poradnik dla rodzin i opiekunéw, red. P. Krakowiak, D. Krzyzanowski, A. Modlinska,
Gdansk 2010, s. 288.

3 Por. A. Twardowski, Sytuacja rodzin..., s. 49.

2 Tamze.
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w sobie naturalny lek przed wyrzadzeniem dziecku krzywdy. Wtedy latwiej jest
mu zblizy¢ si¢ do niego na poziomie emocjonalnym.

Istotg funkcji socjalizacyjnej jest przygotowanie dziecka do pelnienia przysztych
ol spotecznych oraz wprowadzenie go w $§wiat wartosci®. W przypadku choroby
terminalnej perspektywy spotecznego rozwoju dziecka sg zazwyczaj mocno ograni-
czone. Niemniej jednak potencjal spoteczny ukryty w dziecku winien by¢ w sposob
optymalny zaktualizowany. Ma to miejsce wowczas, gdy rodzice pokonujg wlasne
opory przed ujawnieniem prawdy o chorobie dziecka w srodowisku, ktorym zyja.
Spacer ojca z chorym dzieckiem, jesli pozwala na to stan fizyczny dziecka, jest
wyraznym komunikatem skierowanym do otoczenia, potwierdzajacym akceptacje
swojego dziecka. Jej brak odbija si¢ na jakosci wysitkow zmierzajacych do przeka-
zania dziecku podstawowych wartosci, niezbednych dla jego duchowego rozwoju
i prowadzi¢ moze do zaniechania dalszych dziatan w tym wzgledzie.

Profil stresu u ojcow chorych dzieci

Poddajac analizie zaburzenia w pelnieniu przez ojca swej roli, trzeba zwroci¢
uwage na kluczowe dla tych rozwazan pojgcie stresu. Stres pojawia si¢ w kontekscie
prawie kazdego zaburzenia emocjonalnego. Jest on przyczyna sprawcza wielu
sytuacji 1 wynikiem ,,dynamicznej relacji pomi¢dzy cztowiekiem a otoczeniem,
ktéra moze by¢ oceniana przez jednostke albo jako wymagajaca okreslonego
wysitku adaptacyjnego, albo przekraczajaca mozliwosci jej sprostania?®. Choroba
terminalna jest czgsto niezwykle trudna do zaakceptowania przez cztonkdéw rodziny,
stad stres jest spotggowany.

Reakcja stresowa moze obejmowac zaburzenia wystgpujace w sferze biologicznej,
psychologicznej i behawioralnej”’. Wszystkie one wynikaja z traktowania sytuacji
stresujacej jako krzywdy badz zagrozenia. Gdy stres zostaje potraktowany jako
wyzwanie, fatwiej wypracowac styl radzenia sobie z nim. W przypadku choroby
dziecka rodzina staje przed koniecznoscig wypracowania wlasnej strategii adaptacyjne;j,
ktoéra nieraz zawiera elementy destrukcyjne. Rozpatrujac role ojca w kontekscie
choroby dziecka, mozna stwierdzi¢, ze adaptacja do sytuacji stresowej moze wigzac
si¢ z proba zmiany niekorzystnych zdarzen, np. poprzez ucieczke od trudnej sytuacji
badz tez przez psychiczne przygotowanie si¢ do trudnych momentow. Zdarza si¢
rowniez, ze proba ostabienia wplywu stresu dokonuje si¢ poprzez zaprzeczanie
zaistnialym trudnosciom, intelektualizacj¢ problemow czy tez emocjonalne odcigcie
si¢ od trudnej sytuacji*®.

2 Tamze, s. 51.

26 B. Zidtkowska, Dziecko chore w domu, w szkole i u lekarza. Jak wspomagaé rozwoj dzieci
przewlekle chorych, Gdansk 2010, s. 74.

2" Por. tamze.

2 Por. tamze, s. 76-77.
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Rozwazania teoretyczne na temat stresu ojcoOw chorych dzieci zostaja stopniowo
uzupehiane przez badania empiryczne tego zjawiska®. Dzigki temu pojawia si¢ szansa
na lepsze zrozumienie i opisanie badanych kwestii. Jednak trudnosci pojawiajace si¢
podczas badan powoduja, ze proces ten przebiega powoli. Mozna juz jednak dostrzec
wyrazne réznice w sposobie przezywania stresu przez matki i ojcow chorych dzieci.
Opierajac si¢ na wynikach badan, mozna stwierdzi¢, ze poziom stresu zwigzanego
z zaburzeniami rozwoju dziecka jest nizszy u matek niz u ojcéw, co prawdopodobnie
wigze si¢ z podziatem rol w rodzinie i czgstsza obecno$cig matek przy chorych
dzieciach. Mezczyzni sa mniej depresyjni 1 maja wyzsza samoocene. Sg z kolei
mniej wrazliwi na chwilowe poprawy kondycji dziecka, a ich stres zwigzany jest
z niepewna przysztoscig dziecka. Ojcowie sg bardziej wrazliwi na tzw. klopotliwe
zachowania dzieci, traktujac je jako osobiste niepowodzenie wychowawcze®.

Jeszcze inaczej przedstawia si¢ porownanie psychologicznego profilu stresu
u ojcoéw dzieci zdrowych i chorych. W $wietle badan rozni si¢ on w zaledwie trzech
na pigtnascie skal Kwestionariusza Stresu i Zasoboéw J. Horloyda. Profil stresu ojcow
chorych dzieci specyfikuje si¢ w nastepujacych obszarach®!:

— negatywne postawy wobec dziecka — wrazliwos$¢ ojcow w tym obszarze jest
wigksza 1 oznacza to, ze ojcowie chorych dzieci sg bardziej wrazliwi na przejawy
wrogosci wobec chorego dziecka, natomiast w poréwnaniu z matkami chorych
dzieci ich stres jest mniejszy,

— poczucie nadodpowiedzialno$ci i samoposwigcenia — poczucie przecigzenia
ojcow chorych dzieci jest wyraznie wigksze niz u ojcow zdrowych dzieci,

— ograniczone mozliwosci rodziny — opieka nad chorym dzieckiem ogranicza
mozliwosci rodziny, a im bardziej absorbujaca jest choroba dziecka, tym to ogra-
niczenie jest wigksze.

Na podstawie powyzszych analiz mozna przyjac, ze choroba dziecka jest zmienna,
ktora w bardzo istotny sposob wptywa na realizacje funkcji i zadan, jakie sg zwig-
zane z zyciem rodzinnym. Spowodowane chorobg trudnosci w ogromnym stopniu
wplywaja na rodzicow, utrudniajac im petienie rol rodzicielskich. Rodzina w stanie
cierpienia wszechogarniajacego potrzebuje wigc wsparcia z zewnatrz. Winno ono
objac¢ takze ojcow, ktorych aktywna obecno$¢ w domu ma stanowi¢ wsparcie dla
pozostatych cztonkow rodziny.

¥ Przeglad wynikéw badan na temat stresu zwigzanego z chorobg dziecka, przezywanym zaleznie
od roli rodzicielskiej prezentuje praca: E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo dzieci z zaburzeniami rozwoju,
Warszawa 2007. Badania na temat wsparcia udzielanego przez hospicjum domowe rodzinie z dzieckiem
terminalnie chorym przeprowadzita E. Bartoszewska: por. E. Bartoszewska, Formy pomocy dziecku
nieuleczalnie choremu i jego rodzinie, Krakow 2005. Autorka nie specyfikuje wynikow badan pod
wzgledem rol petnionych w rodzinie. Wciaz dostrzega si¢ niedosyt badan empirycznych dotyczacych
wsparcia hospicyjnego rodziny w stanie choroby.

30 Por. E. Pisula, Rodzice i rodzenstwo..., s. 50-51.

31 Por. tamze, s. 71-74.
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Wsparcie ojca chorego dziecka realizowane
przez zespot hospicyjny

Ogrom trudno$ci, jaki wigze si¢ z choroba dziecka, nie musi oznaczagé, ze zycie
rodzinne legnie w gruzach:

choroba nie moze zupetnie zniszczy¢ domownikow, nie powinna tez uniemozliwia¢ cztonkom
rodziny funkcjonowania w spoleczenstwie®2.

Ciezar cierpienia staje si¢ tatwiejszy do uniesienia, gdy okazuje si¢, ze rodzina
moze otrzymac wsparcie adekwatne do swoich potrzeb. Jedng z form tego wsparcia,
stosunkowo od niedawna obecng na polskim rynku pomocowym, jest hospicjum
dla dzieci**. Najczesciej przybiera ono forme opieki domowej, czyli takiej, w ktorej
dziecko przebywa w swoim domu, natomiast wsparcie medyczne i niemedyczne
udzielane jest przez zespot odwiedzajacy rodzing. Atmosfera domu rodzinnego,
bedacego naturalnym srodowiskiem dziecka, stanowi wazny czynnik sprzyjajacy
wlasciwej opiece nad nim**,

Teoretyczne podstawy wsparcia hospicyjnego

Oddziatywanie zespotu hospicyjnego opiera si¢ na zatozeniu systemowego
modelu rodziny, w ktorym wzajemne relacje stanowig podstawowa plaszczyzne
funkcjonowania. Adekwatna do tego modelu rodziny wydaje si¢ pomoc o zespo-
towym i holistycznym charakterze®. Z zatozenia jest ona ukierunkowana przede
wszystkim na chore dziecko, ale hospicjum jest jednoczesnie gotowe §wiadczy¢
pomoc catej rodzinie chorego, zaréwno rodzicom i zdrowemu rodzenstwu, jak
1 innym osobom dotknigtym przez cierpienie matego pacjenta. Staje si¢ to mozliwe
dzi¢ki oddzialywaniu zespotu o charakterze interdyscyplinarnym, czyli taczacym
w sobie odpowiednio przygotowanych przedstawicieli réznych dziedzin wiedzy
1 obszarow zycia spotecznego. Personalistyczne ukierunkowanie tego modelu zaktada
wiasciwe rozumienie godnosci osoby chorej, potrzeb jej rodziny oraz przekonanie
o mozliwos$ci udzielenia skutecznego wsparcia spotecznego. Dzigki temu hospicjum
jest w stanie zapewni¢ ciagla, odpowiednig opiek¢ nad chorym, a cztonkowie
zespolu hospicyjnego moga postepowaé zgodnie z etosem, ktdry zaktada nie tylko
swiadczenie pomocy, ale przede wszystkim obecnos¢ w domu dziecka.

32R. Becker, Wymiar psychospoleczny, s. 88.

3 0 genezie ruchu hospicyjnego dla dzieci: J. Luczak, Geneza dzialalnosci Warszawskiego
Hospicjum dla Dzieci na tle ruchu hospicyjnego w Polsce i Europie, ,,Opieka Paliatywna Nad Dzie¢mi”
12:2004, s. 8-16.

3 Por. T. Dangel, Opieka paliatywna nad dzie¢mi i mlodziezg, [w:] Podstawy opieki paliatywnej,
red. K. de Walden-Gatuszko, Warszawa 2006, s. 264.

35 Por. P. Krakowiak, A. Paczkowska, E. Starkel, Praca socjalna w stuzbie terminalnie chorym
i ich bliskim w opiece paliatywno-hospicyjnej, [w:] Pozamedyczne aspekty..., s. 13—18.
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Ta obecnos¢ moze posiada¢ bardzo tworczy charakter, ktéry pomaga calej
rodzinie, jak 1 poszczegolnym jej czlonkom zmierzy¢ si¢ z obecnym w ich domu
cierpieniem. W $wietle dokonanych analiz wyraznie widac, ze zadanie to jest bardzo
trudne do zrealizowania, ale podkresli¢ nalezy, ze doswiadczenie pracy hospicyjnej
znajduje potwierdzenie jego uskutecznienia. Mowigc o wsparciu ojca chorego
dziecka, nie nalezy doszukiwa¢ sie¢ zasad, ktore dotycza tylko i wylacznie jego
osoby. W zespole hospicyjnym stosuje si¢ zasady postgpowania zgodne z przyjetymi
standardami tego rodzaju dziatan pomocowych. Wsérod nich mozna wymieni¢ zasade
koniecznosci akceptacji nieuchronnos$ci cierpienia®® i $mierci oraz leczenia, ktore
ma charakter $cisle objawowy: ,,Nie wydtuza si¢ ani nie skraca zycia chorego™’,
a takze obowiazek informowania o postepach choroby. Wsparcie ojca wpisuje si¢
wigc w caloksztalt dziatan pomocowych swiadczonym przez hospicjum.

Dla pehiejszego ukazania zakresu oddziatywania hospicyjnego warto przytoczy¢
definicje wsparcia spotecznego. Pomimo braku spojnosci w definiowaniu tego
pojecia, mozna przyjac, ze jest ono wyjatkowa relacja miedzyludzka, poprzez ktora
jednostki udzielajg sobie nawzajem rzeczywistej pomocy i tworzg sie¢ kontaktow
interpersonalnych, ktore moga by¢ oparciem w chwilach potrzeby. Dziatania hospicjum
zaktadaja dobrowolnos$¢ osob udzielajacych pomocy, jak i wspieranych. Pomoc
swiadczona jest w sytuacjach trudnych, stresogennych itp.*® Wsparcie rozumiane
w ujeciu funkcjonalnym mozna podzieli¢ na: emocjonalne, informacyjne, instru-
mentalne, rzeczowe* oraz duchowe®. Zaprezentowanie sposobow jego realizacji
pozwoli na stworzenie szerszej perspektywy rozumienia opisywanego zjawiska.

Praktyczna realizacja zasad wsparcia ojca chorego dziecka

Trudno jest wskaza¢ rodzaj wsparcia spotecznego, ktore jest udzielane jako
pierwsze. Jest to bowiem uzaleznione od specyficznej sytuacji kazdej rodziny.
Mozna jednak przyjaé, ze pierwsza z potrzeb rodzicow to rzetelna wiedza dotyczaca
stanu zdrowia ich dziecka. Najczgsciej jest to informacja trudna do przyjecia, ale
bez niej nie da si¢ zorganizowac zycia dziecka, ktore zostaje wypisane ze szpitala
i skierowane pod opieke hospicyjna. Rodzice dziecka wracajacego do domu winni
posiadac precyzyjny opis choroby oraz wskazania co do dalszej opieki. Praktyka
pokazuje jednak, Ze rodzice, jesli nawet znajg diagnoze, to nie zawsze sga do konca
$wiadomi jej znaczenia. Czgsto trafiajg do domu w stanie niepogodzenia. Aby jednak
cokolwiek zmieni¢, musza znac¢ prawde.

3¢ Por. K. de Walden-Gatuszko, Zalozenia i podstawy ruchu hospicyjnego, [w:] Pielegniarstwo...,
s. 19.

37T. Buss, Choroba nowotworowa, [w:] Przewlekle chory..., s. 59.

38 Por. M. Winiarski, Wsparcie spoleczne, [w:] Encyklopedia pedagogiczna XXI w., red. T. Pilch,
t. 7, Warszawa 2008, s. 270-272.

¥ Por. B. Zidtkowska, Dziecko chore...,s. 173-174.

40 Por. M. Winiarski, Wsparcie spoleczne, s. 273.
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Prawda o stanie dziecka jest dla ojca szczegodlnie trudna do przyjecia, gdyz
wywotuje pewien rodzaj zaloby, zwigzany z niespelnionymi nadziejami zwigzanymi
z dzieckiem. Mozna przyjac, ze prawda przedstawiona przez lekarza hospicyjnego
zgodnie z zasadami komunikacji*! i wyczuciem sytuacji, nie spowoduje kolejnych
frustracji, ale pomoze dobrze zorganizowac kazdy dzien zycia dziecka. Dostepnos¢
personelu medycznego, ktory opiekujac si¢ dzieckiem na biezaco stuzy rzetelng
informacja, staje si¢ wsparciem, ktore moze wnies¢ w dom dziecka wiele pokoju.
Moze takze pomodc ojcu starajagcemu si¢ przeintelektualizowac problem choroby
w wypracowaniu korzystniejszej strategii adaptacji do choroby. Wsparcie bedzie tez
przydatne ojcu, ktory nie otrzymujac odpowiedzi na nurtujgce go pytania, zaczyna
szukac¢ jej w internecie. Zdarza si¢ bowiem, ze buduje on obraz choroby, korzystajac
z portali, ktore zawieraja watpliwe informacje na temat choroby dziecka. Waznymi
pytaniami ojca sg takze te, ktore wybiegaja w przysztos¢ i dotycza Smierci dziecka.
Wiedzac, kiedy moze ona nastgpic, ojciec ma szans¢ na przezycie tzw. zatoby
antycypowanej, ktora opiera si¢ na przeczuciu zblizajacej si¢ $mierci:

Zaloba antycypowana jest zazwyczaj przejawem przyjmowania realnosci choroby i $mierci swojego

bliskiego oraz tego, ze $mier¢ bliskiego nie oznacza rownoczesnie Smierci wlasnej. Pytania: ,,Jak

poradzg sobie bez niego? Jak bede zy¢?” swiadcza o wyobrazaniu sobie swego zycia po $mierci
kochanej osoby, sa nie§miata proba nadania mu jakiegos$ sensu i wymiaru*.

W kontekscie $mierci dziecka wazna jest rowniez wymiana informacji, przezy¢
i doznan pomigdzy rodzicami, ktérzy przezyli $mier¢ swoich dzieci. Jedng z okazji
do tego sa spotkania grupy wsparcia, na ktora sa zapraszani rodzice przezywajacy zatobe.

Funkcja informacyjna jest bardzo $cisle zwigzana z wspomaganiem emocjo-
nalnym. Mozliwos$¢ stawiania pytan cztonkom zespolu hospicyjnego jest jedna
z form ,,wentylowania uczu¢”, tak potrzebnego rodzinie chorego dziecka. Stres
przezywany przez ojca moze wywota¢ w nim uczucia, ktorych si¢ boi, gdyz nie
zawsze s3 one zgodne z tym, jak w swoim przekonaniu powinien postrzega¢ chorobe
swojego dziecka. Lek moze budzi¢ w nim agresje skierowang przeciwko pozostatym
cztonkom rodziny badz innym osobom, takze tym, ktére §wiadcza pomoc. Chcac
przed tym uchronic¢ ojca dziecka, zespot udziela wsparcia psychologicznego. W kon-
takcie z rodzing chorego dziecka psycholog musi zmierzy¢ si¢ z odczuciami leku
i przygnebienia i stara¢ si¢ im zaradzi¢. Jego waznym zadaniem jest doprowadzenie
rodzicow i rodzenstwa do zaakceptowania uczuc¢ chorego i wlasnych*. Wyzwaniem
dla psychologa jest rowniez nauczenie rodzicow dostrzegania potrzeb zdrowego
rodzenstwa, ktore czesto jest zaniedbywane.

Bardzo delikatng sferg oddzialywan psychologicznych jest pomoc w umacnianiu
wiezi malzenskich. Napigcia zwiazane z choroba dziecka moga sktania¢ do odejscia

41 Por. K. de Walden-Gatuszko, Problemy psychiczne..., s. 210-215.

42 P. Krakowiak, A. Paczkowska, E. Starkel, Praca socjalna..., s. 27-28.

4 Por. B. Kromolicka, Holistyczny charakter opieki nad przewlekiymi i terminalnie chorymi,
[w:] Przewlekle chory..., s. 264-265.



Rola ojca w kontekscie hospicyjnego wsparcia terminalnie chorego dziecka i jego rodziny 35

z domu i utozenia sobie zycia poza przestrzenig cierpienia totalnego. Jak pokazuje
praktyka hospicyjna, taka sytuacja jest do$¢ czesta. Dlatego wsparcie emocjonalne
winno wzmacnia¢ wigzi matzenskie, pomaga¢ w modyfikacji celow funkcjono-
wania rodziny i uczy¢ nowych sposobéw komunikacji matzenskiej. W ten sposob
trudna sytuacja rodzinna moze sprzyjac zblizaniu si¢ cztonkow rodziny do siebie
i umacnianiu wzajemnych wigzi*.

Wsparcie instrumentalne polega migdzy innymi na wdrazaniu rodzicéw
w umiejetnosci potrzebne do odnalezienia si¢ w nowej rzeczywistosci. Wazna role
spehniajg pielegniarki, ktore spedzajac duzo czasu z chorym dzieckiem, dobrze znaja
jego potrzeby i moga sta¢ si¢ dla rodzicow oparciem w trudnych chwilach. Pomoc
instrumentalna usprawnia opieke nad dzieckiem i zmniejsza stres cztonkow rodziny.
Jest to szczegodlnie wazne w przypadku ojcow, ktorzy dzigki rzetelnej instrukcji
moga sami podejmowac czynnosci opiekunczo-lecznicze. Maja dzigki temu okazje
zblizy¢ si¢ do swojego dziecka, a jednoczesnie da¢ mu si¢ pozna¢ poprzez zmysty,
choc¢by przez dotyk. Posiadajac odpowiednie umieje¢tnosci pedagogiczne, ojcowie
moga wychowywac chore dziecko i wprowadza¢ je w Swiat warto$ci na tyle, na ile
pozwala jego stan zdrowia. Dzigki temu mogg odczu¢ satysfakcje, ktora dla kazdego
ojca jest bardzo istotna. W ten sposéb ugruntowuje si¢ relacja rodzica z dzieckiem.

W pracy hospicyjnej zdarzaja si¢ sytuacje, w ktorych pomoc materialna jest pierwsza
forma wsparcia udzielonego rodzinie. Dzieje si¢ tak wowczas, gdy dziecko przed
wypisaniem ze szpitala musi mie¢ zagwarantowany odpowiedni sprzet medyczny,
zapewniajacy wilasciwg opieke po powrocie do domu. Dlatego pomoc rozpoczyna
si¢ od wyposazenia pokoju dziecka w wysoko wyspecjalizowany sprzgt medyczny,
ktory zamienia pokdj w sale szpitalng. Z biegiem czasu pomoc socjalna staje si¢ dla
wielu rodzin odcigzeniem w ich troskach i zapewnieniem dalszego funkcjonowania,
zwlaszcza gdy prace zarobkowa podejmuje tylko ojciec. Wsparcie socjalne moze
stanowi¢ dla niego nietatwa do przyjecia forme pomocy. Jednak jesli jest ona udzielona
W sposob profesjonalny, pozwala odbudowaé w rodzinie poczucie bezpieczenstwa.

Pomoc socjalna nie polega jedynie na przekazywaniu rodzinie Zywnosci czy
sprzgtu medycznego. Przyjmuje ona takze form¢ doradztwa w zakresie rozwiazy-
wania kwestii prawnych czy socjalnych przez opiekunow dziecka®, dzigki czemu
przeciwdziala ich biernosci. Odpowiednie zmotywowanie ojca do zdobycia naleznych
rodzinie §wiadczen moze okaza¢ si¢ waznym krokiem do jego zaktywizowania.
Szczegdlng formg wsparcia moze by¢ obecno$¢ wolontariuszy, ktorzy zajmujac
si¢ chorym dzieckiem badz organizujac czas zdrowemu rodzenstwu, umozliwiaja
rodzicom odpoczynek i wytchnienie. Takze organizowane przez hospicjum spotkania
dla rodzin chorych dzieci mogg sta¢ si¢ waznym krokiem w kierunku ponownego
zaangazowania si¢ w zycie towarzyskie. Nie sposob nie doceni¢ roli spotkan

4 Por. A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Krakow 2001, s. 40.
4 Por. P. Krakowiak, A. Paczkowska, E. Starkel, Praca socjalna..., s. 14.
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o charakterze sportowym?*, w ktorych ojcowie moga nie tylko lepiej siebie poznaé,
ale rowniez pozby¢ sie wielu trudnych emocji.

W dziataniach pomocowych §wiadczonych przez zespot hospicyjny nie
brak odniesienia do duchowej sfery zycia ludzkiego. Pielegnujac ciato, lekarze
1 pielggniarki troszcza si¢ rowniez o wewngtrzng kondycje pacjenta. Szczegolng
role petni w tym wzgledzie kapelan hospicjum. Kontakt z nim moze by¢ duza
pomoca w przygotowaniu rodziny na odchodzenie dziecka. Dziatania kapelana
ukierunkowane sa na gloszenie stowa Bozego i udzielanie sakramentdw, zwtaszcza
sakramentow inicjacji chrzescijanskiej oraz sakramentéw zwigzanych z chorobg
i $miercig*’. Kapelan moze udzieli¢ wsparcia sakramentalnego zarowno choremu
dziecku, jak i cztonkom jego rodziny. Poprzez wyjasnienie tre$ci poszczegdlnych
sakramentow duszpasterz winien ukaza¢ mitosc¢, jaka dziecko i jego bliscy moga
przyjac i przez to odczu¢ obecnos¢ Boga wsrdd nich. W ten sposob pojawia si¢ w ich
zyciu nadzieja*, ktora jest ukierunkowana na rzeczywisto$¢ po $§mierci i ma swoje
zrodto w obietnicy zlozonej przez Boga, ktory przez Jezusa Chrystusa zapowiedziat
zycie wieczne (J 14, 1-3).

Majac swiadomos¢, ze religijno$¢ mezczyzny rozni si¢ od sposobu przezywania
kontaktu z Bogiem przez kobiete, kapelan moze motywowac ojca dziecka do zaan-
gazowania religijnego na miar¢ jego potrzeb. Pomoc w odzyskaniu wewngtrznego
pokoju jest bowiem bardzo waznym elementem wsparcia cierpigcego ojca.

*

Kazdemu ojcu spoleczenstwo stawia wysokie wymagania. Fakt, Ze coraz czgsciej
mowi si¢ o kryzysie ojcostwa, $wiadczy o tym, ze ojcowie coraz rzadziej w pehi
realizujg swoje zadania. Nalezy jednak pamigtac, ze dobrzy ojcowie potrzebni
sa w kazdej rodzinie, a szczeg6lnie w takiej, w ktorej pojawia si¢ choroba dziecka.
Roli ojca nie jest w stanie wypetni¢ matka ani ktokolwiek z domownikéw czy
0s0b z zewnatrz, dlatego wzrasta znaczenie instytucji, ktére chcg wspiera¢ ojcow
w pehieniu przez nich obowigzkéw rodzicielskich.

Dziatalno$¢ hospicjum domowego dla dzieci obejmuje pomoc choremu dziecku
1jego rodzinie. Zespot hospicyjny chce w warunkach skrajnych napie¢ wewnatrzro-
dzinnych pomagac¢ wszystkim, ktorzy otwierajg si¢ na wsparcie z zewnatrz. Pomoc
hospicyjna przedstawiono w konteks$cie roli ojca w rodzinie z terminalnie chorym
dzieckiem. Wsparcie, ktore moze on otrzymac, ma na celu pomoc w przezwycigzaniu
trudnosci zwigzanych z chorobg dziecka. Swiat wewnetrznych przezy¢ mezczyzny
stanowi tajemnice. Istnieje pewne ryzyko, ze dzialania pomocowe narusza sferg
intymnosci mezczyzny badz tez okaza si¢ niezgodne z oczekiwaniami ojca. Jednak

4 Por. Sportowe srody z Alma spei, www.almaspei.pl (2.02.2012)

47 Por. L. Szczepaniak, Troska o dziecko umierajgce w szpitalu. Studium z pogranicza medycyny
i teologii moralnej, Krakow 2008, s. 144—155.

4 Por. B. Kromolicka, Holistyczny charakter opieki..., s. 265-266.
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pomimo tego ryzyka zespoty hospicyjne podejmuja dzialania dajace nadzieje
na poprawe sytuacji. Opierajg je na przekonaniu, ze rodzice, ktorym okazuje si¢
odpowiednie wsparcie, zadbajg o swoje dziecko lepiej niz najbardziej skuteczny
zespot hospicyjny. Jesli jednak bedzie trzeba, to cztonkowie hospicjum pomoga
rodzinie przygotowac si¢ do odejscia dziecka, by miesigce zaloby nie naruszyty
W znacznym stopniu jej struktury.

Gloéwna przeszkoda, ktorg musi pokonaé¢ rodzina chorego dziecka, jest stres.
Niestety, nikt nie jest w stanie go catkowicie wyeliminowac. Jednak dobro, jakim
moze zosta¢ obdarowana rodzina dziecka, moze spowodowac, ze nie bedzie si¢
ona czuta bezradna. Cztonkowie hospicjum zawsze moga pomoc, cho¢by poprzez
obecno$¢ przy tozku dziecka ijego rodzinie. Wszystkie dziatania podejmuje si¢
w tym celu, by zgromadzi¢ przy dziecku catg rodzing, a wigc takze jego ojca.

Dla pelnego zobrazowania poruszonych probleméw wydaje si¢ konieczne wszczecie
badan empirycznych. Ich wyniki umozliwityby uzyskanie informacji od samych
0jcOwW na temat pomocy, z ktorej korzystaja. To pozwolitoby na zweryfikowanie
poziomu adekwatnos$ci dziatan podejmowanych przez pracownikéw hospicjum,
a jednoczesnie wskazatoby drogi dalszego rozwoju dziatan pomocowych.

Summary

The role of the father in hospice support offered

to a terminally ill child and its family

A child’s terminal illness makes it very difficult for the father to fulfil family functions. Hospice
support provided by a multidisciplinary team aims at overcoming these difficulties. The mission
of a hospice is to care for both the ill child and its family. The support offered to the father of the ill

child is specific and adequate to the father’s social role. It embraces the basic spheres of the father’s
activity in the family and is oriented to his needs.
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