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Wstep

Zagadnienia wychowania i nauczania dzieci przewlekle chorych sta-
nowia od lat wazny problem pedagogiczny. Pozostaja w sferze zainteresowan
pedagogiki terapeutycznej, ktdra jest jedna z subdyscyplin pedagogiki specjal-
nej. Badania naukowe z tej dziedziny koncentruja sie na procesie rozwoju psy-
chofizycznego dzieci przewlekle chorych i kwestii wpltywu wielu czynnikéw na nie
oddziatujacych. W pedagogice specjalnej mozna wyrdzni¢ wiele koncepcji choroby
ijej wplywu na rozwdj dziecka. Zwracaja one uwage, ze kazda choroba zaznacza sie
swoistym pietnem w osobowosci dziecka. Janina Doroszewska' jako jedna z pier-
wszych badaczy zwrdcita uwage na to, ze dziecko chore pozbawione jest wielu oso-
bistych do$wiadczen i szansy na osiggniecie samodzielnoéci, w zwigzku z czym
poznawanie przez nie $wiata wymaga specjalnych zabiegéw terapeutycznych.

W ostatnich latach wzrasta liczba dzieci przewlekle chorych w Polsce. Naj-
czesciej, pomimo choroby, rozwijaja sie one prawidtowo intelektualnie. Stad tak
waznym elementem pracy terapeutycznej z nimi jest zapewnienie im kontaktéw
z réwiesnikami, jak réwniez stworzenie mozliwosci efektywnego realizowania
obowiazku szkolnego. Prowadzone dzialania na rzecz nauczania niesegregacyjne-
go (integracyjnego lub — wedlug wspétczesnych zatozen - wlaczajacego) zaktadaja
wlaczenie réwniez dzieci chorych do nauczania w szkotach ogélnodostepnych.
W dalszym ciagu jednak wielu uczniéw przewlekle chorych ksztalci sie w domu
(nauczanie indywidualne). Powszechnie wiadomo, ze jest to forma niedoskona-
ta i z zalem nalezy zaznaczy¢, ze w chwili wchodzenia w zycie reformy o$wiaty
dotyczacej m.in. uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie dokona-
no istotnych zmian w tym zakresie. W latach 2008-2009 zostal powotany przez
Ministra Edukacji Narodowej zespét do spraw specjalnych potrzeb edukacyjnych,
ktérego celem bylto opracowanie koncepcji ksztalcenia specjalnego, w tym réw-
niez dla dzieci przewlekle chorych. Jednak pomimo wielu gtoséw ze strony $ro-
dowiska pedagogicznego oraz medycznego nie udato sie wprowadzi¢ istotnych
zmian w tym obszarze. Rdwniez rozporzadzenie dotyczace organizacji nauczania
indywidualnego, ktére pojawito sie w 2008 roku, okazato sie w wiekszosci kopia
rozwiazan juz stosowanych.

Optymistycznie mozna zalozy¢, ze nowa koncepcja pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej, ktéra bedzie realizowana w placéwkach oswiatowych od 2011 roku

1 J. Doroszewska, Nauczyciel-wychowawca w zaktadzie leczniczym, Wyd. PZWL, Warszawa 1963.
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(w szkotach podstawowych obligatoryjnie od 2012 roku), faktycznie przyblizy
wsparcie kazdemu dziecku ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Jednak
nadal pozostaje pytanie o to, jaka pomoc uzyska dziecko pozostajace w systemie
edukacji, a de facto na jego marginesie, jakim niewatpliwie jest forma nauczania
indywidualnego, realizowanego w miejscu pobytu dziecka. Pytanie to wydaje
sie tym bardziej zasadne, im bardziej $wiadomi jestesmy probleméw zwiazanych
z funkcjonowaniem ucznia w warunkach edukagji izolowane;j.

Ponizej, w formie schematycznej, przedstawiam funkcjonowanie dziecka
chorego pozostajacego w domu. Zalozenia i teorie dotyczace wplywéw i efektéw
nauczania indywidualnego byly podstawa do zaplanowania badan, ktdrych cel sta-
nowito okreslenie wynikéw takiego realizowania obowiazku szkolnego przez dzieci
w miodszym wieku szkolnym, pozostajacych w domu przez caly okres wczesnej
edukagji.

Schemat 1. Dziecko przewlekle chore w nauczaniu indywidualnym

SRODOWISKO RODZINNE: - powstanie niewlasciwych
— staly kontakt postaw rodzicielskich

— ciagta opieka — uzaleznienie od dorostych
- brak pomocy specjalistéw - brak wzorcéw spotecznych

innych niz rodzinne

SRODOWISKO SZKOLNE:

- mata liczba zajec¢ - obnizona motywacja do
dydaktycznych podejmowania wysitku

- nauczyciel bez intelektualnego
specjalistycznego - nizszy poziom wiadomosci
przygotowania dziecko przewlekle iumiejetnosci

- klopoty z organizacja procesu chore nauczane - og.raniczony r0zwoj
dydaktycznego w domu zainteresowan

— brak wlaczania dziecka - utrudnienia w uczestnictwie
w ,zycie” spoteczne klasy w kulturze

SRODOWISKO POZASZKOLNE: — poczucie osamotnienia

- ograniczenie kontaktéw - zagrozenie nizszym poziomem
spotecznych przystosowania spotecznego

— wykluczenie z grupy formalnej - brak wzorcéw réwiesniczych

- niezaspokojenie potrzeby - stabsza aktywnosé
zabawy - brak przyjaciét

KONSEKWENCJE:

— osamotnienie,

- zaburzenia w zachowaniu (brak wspéldziatania, wykorzystywanie oséb trzecich dla wlasnych
korzysci),

— nizszy poziom przystosowania spotecznego,

- uzaleznienie od otoczenia (brak wiary we wlasne sily, brak samodzielnosci, nizszy poziom
niezaleznego funkcjonowania),

— gorsze wyksztalcenie (mata aktywnos¢, brak samorealizacji).

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Ksigzka Dydaktyczne i pozadydaktyczne uwarunkowania efektéw nauczania
indywidualnego dzieci przewlekle chorych (z badar uczniéw klas III szkét podstawo-
wych) jest proba ukazania probleméw dotyczacych ksztalcenia tej grupy uczniéw
ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Stad w pierwszej czesci ksigzki za-
warto koncepcje choroby w odniesieniu do jej wptywu na funkcjonowanie czto-
wieka oraz strategie radzenia sobie z nimi. Zwrécono réwniez uwage na psy-
chologiczne nastepstwa choroby w kontekscie potrzeby projektowania dziatan
terapeutycznych wspomagajacych rozwéj i funkcjonowanie psychospoteczne
dziecka. Opisano tu uwarunkowania zwigzane ze $rodowiskiem rodzinnym,
ktére w sytuacji nauczania indywidualnego czesto pozostaje gtéwnym zrédtem
doswiadczen socjalizacyjnych i edukacyjnych, oraz uwarunkowania zwiazane ze
$rodowiskiem pozarodzinnym, ze szczegélnym uwzglednieniem grup réwiesni-
czych, formalnych i nieformalnych. Centralnym punktem zainteresowania byt
rozwdj kompetencji spotecznych ucznia, ktéry w sytuacji izolacji edukacyjnej,
w tym réwiesniczej, moze ulegac zaburzeniom. Uwzgledniajac fakt, ze nauczanie
indywidualne jest specyficzna forma ksztatcenia oferowanego $cisle okreslonej
grupie uczniéw, warto zada¢ pytanie o jego efektywnos¢. Z jednej strony nalezy
wziaé pod uwage, ze zaplanowano dziatania edukacyjne gwarantujace realizacje
obowiazku nauczania réwniez dzieciom przewlekle chorym, ktére czasowo badz
dlugotrwale musza pozostawal poza szkola, z drugiej zas$ nalezy poszukiwac
optymalnych rozwigzan w tym zakresie.

Podejmowane w niniejszej ksigzce rozwazania sg préba zaprezentowania
skuteczno$ci dziatan podejmowanych dotychczas w tym obszarze. Punktem
odniesienia uczyniono tu efektywnos¢ ksztalcenia dzieci w mtodszym wieku
szkolnym, przyjmujac, ze jest to z jednej strony podstawa do dalszej edukadji,
z drugiej zas$ ze specyfika procesu nauczania - uczenia sie na tym etapie jest naj-
bardziej zblizona do zalozeni nauczania indywidualnego. Zaréwno w szkole, jak
i w nauczaniu indywidualnym za edukacje dziecka odpowiada jeden nauczyciel,
ktéry integruje tresci ksztalcenia i indywidualnie projektuje dziatania dydak-
tyczne, co moze by¢ pewnym ulatwieniem w przypadku ograniczonego czasowo
kontaktu z dzieckiem przewlekle chorym. Z tego powodu skupiono sie jedynie
na podstawach teoretycznych i organizacyjnych edukacji weczesnoszkolnej.

Majac na uwadze zmieniajace sie w ostatnich latach przepisy prawa oswia-
towego, oméwiono w kolejnych rozdziatach umiejscowienie dziecka przewlekle
chorego w réznych formach ksztalcenia, takich jak: nauczanie w szkole szpital-
nej, nauczanie w szkole ogélnodostepnej (w tym w oddziatach integracyjnych?)
i nauczanie indywidualne w domu. To ostatnie poddano ocenie pod wzgledem
zaréwno poziomu wiadomosci i umiejetnosci z zakresu edukacji polonistycznej

2 Zgodnie z obowiazujacymi rozporzadzeniami MEN dziecko przewlekle chore moze realizowac obo-
wiazek nauki w klasie integracyjnej na zasadzie opartej na jej ogélnodostepnosci dla uczniéw bez
orzeczenia o potrzebie ksztalcenia specjalnego.
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i matematycznej dzieci nauczanych indywidualnie, jak i poziomu ich zachowa-
nia przystosowawczego. Wybdr dwoch kluczowych obszaréw edukacji wezesno-
szkolnej (polonistycznej i matematycznej) podyktowany byt analiza podstaw
programowych z tego poziomu ksztalcenia.

Wprowadzanie zmian w sferze ksztalcenia specjalnego w polskim systemie
edukacyjnym, zwigzanych m.in. z bardzo jednoznacznym wskazaniem miejsca
dla dziecka przewlekle chorego w szkole ogélnodostepnej, prowokuje do ponow-
nego poszukiwania odpowiedzi na pytania dotyczace tego, jakiego wsparcia,
gdzie i kto powinien im udziela¢, tak aby obok realizacji celéw dydaktycznych
nie pominieto dziatan terapeutycznych.

Mam nadzieje, ze prezentowane w niniejszej publikacji rozwazania okaza sie
przydatne pedagogom specjalnym, psychologom, pracownikom stuzb zdrowot-
nych i socjalnych oraz nauczycielom, ktérzy w swoich badaniach i dziataniach
praktycznych podejmuja problematyke ksztalcenia i wspomagania rozwoju
dziecka przewlekle chorego. Moga one by¢ réwniez wykorzystywane przez edu-
katoréw domowych, wolontariuszy i pracownikéw organizacji pozarzadowych
wspomagajacych w swoich dziataniach rodziny z dzie¢mi przewlekle chorymi.

W tym miejscu chciatam podziekowac trzem najwazniejszym osobom w moim
zyciu zawodowym, ktére od kilkunastu lat zwiazane jest z problematyka ksztat-
cenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Pierwsza z nich jest
prof. zw. dr hab. , ktéry wspieral mnie w realizacji ponizszej kon-
cepcji badawczej, druga — prof. zw. dr hab. Bogustaw Sliwerski, ktéry stworzyt
warunki do pracy naukowej, oparte na zyczliwosci, a zarazem stawianiu wyma-
gan sprzyjajacych rozwojowi naukowemu. Trzecia osoba jest prof. dr hab. Iwona
Chrzanowska, ktéra potrafi zmotywowac, wskazac kierunek dziatan i nieustan-
nie przypominaé o ,wybranej drodze”. Jej nieocenione wsparcie merytoryczne
przyczynilo sie réwniez do ostatecznego ksztattu tej ksigzki.

Stowa podziekowania kieruje takze do recenzenta, dr hab. Teresy Zétkow-
skiej, prof. US, za cenne uwagi, ktérych uwzglednienie pomogto mi unikna¢
wielu btedéw.

Sadze, ze ta ksiazka nie ukazataby sie réwniez bez wielu rozméw z cenionymi
przeze mnie pedagogami specjalnymi z kilku osrodkéw akademickich - dziekuje
im za wsparcie i cenne rozmowy merytoryczne, i nie tylko.

Jednak najwieksze stowa podziekowania za wytrwatosé¢ i wsparcie nalezg sie
dwém mezczyznom — mojemu Mezowi Stawkowi i Synowi Stasiowi.
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Przewlekta choroba jako czynnik
determinujacy funkcjonowanie dziecka
w blizszym i dalszym srodowisku

Pojecia zdrowia i choroby najczesciej ujmuje sie w kontekscie me-
dycznym. Medycynie przypisuje sie réwniez wszelkie prawo do podejmowania
dziatan o charakterze normatywnym w tym zakresie. Zdrowie i choroba wymy-
kaja sie jednak spod waskich konotacji, gdyz nigdy nie jest tak, ze sytuacja cho-
roby zamyka sie w obrebie organizmu osoby nia dotknietej. Postrzegajac ,bycie”
cztowieka w szerszej, spotecznej perspektywie, nie mozemy pominac jego relacji
socjalizacyjnych, emocjonalnych, uczuciowych, zawodowych z wezszym lub
szerszym $rodowiskiem. Zyjac w rodzinie, bedac cztonkiem klasy szkolnej, kole-
ga, pracownikiem, podlegamy wplywom, ale i wywieramy wplyw. Nasza sytuacja
zdrowia czy choroby nie pozostanie bez znaczenia dla funkcjonowania naszego
otoczenia. W kategoriach globalnych sytuacja zdrowotna spoteczenistwa nie be-
dzie réwniez ambiwalentna dla kraju, narodu czy w koncu $wiata, w ktérym zy-
jemy i ktéry tworzymy. Dlatego tez, oprécz definicji medycznych owych dwéch
kluczowych pojeé, warto zastanowi¢ sie nad ich rozumieniem w kontekstach
kulturowych i spotecznych.

Anthony Giddens twierdzi, ze wszystkie kultury maja jakie$ koncepcje zdro-
wia fizycznego i choroby, a to, co uznawane jest za zdrowe i normalne, zalezy
wiasnie od kultury. W okresie przednowoczesnym gltéwna instytucja zajmujaca
sie choroba i cierpieniem byta rodzina. To na nia spadat ciezar odpowiedzialno-
$ci za jako$¢ zycia w chorobie i zdrowiu, za chorych3. W wielu ,niezachodnich”
kulturach do dzi$ zachowaly sie liczne tradycyjne systemy terapii. Cze$¢ z nich
zaliczana jest wspétczesnie do modnego nurtu medycyny alternatywnej.

Charakterystyczne dla czaséw przednowoczesnych, ale i wspéiczesnych, jest
to, ze mamy prze$wiadczenie, iz nie tylko specjalisci medyczni dysponuja wiedza
na temat zdrowia i choroby. Wszyscy mamy podstawy, by interpretowac i wply-
waé na nasze samopoczucie. Ta tendencja, powszechnego rozumienia zdrowia
i subiektywnej, indywidualnej oceny, przyczynita sie do glebokich przemian
w zakresie systeméw opieki zdrowotnej. W procesie tym duze znaczenie maja
réwniez czynniki obiektywne, zmienia sie natura i skala samych choréb. Coraz

3 A. Giddens, Socjologia, PWN, Warszawa 2007.
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rzadziej spotykamy sie z epidemiami choréb zakaznych; obecnie rzadko staja
sie one przyczyna $mierci, zastapily je nieinfekcyjne choroby chroniczne, takie
jak: rak, choroby serca, uktadu krazenia, cukrzyca*. Zmiane te mozna okresli¢
jako przejicie zdrowotne. W spoteczenstwach przednowoczesnych umierato
najwiecej noworodkéw i dzieci, dzi§ wskaznik $miertelnosci wzrasta z wiekiem.

Jednym z gléwnych zadan, jakie powinni postawi¢ przed soba pedagodzy,
psycholodzy czy socjolodzy, jest zbadanie tego, jak doswiadcza choroby cztowiek
nig obarczony; jak ludzie przezywaja wlasna chorobe, szczegélnie przewlekls;
jak, wreszcie, odbieraja ja inni, cztonkowie ich rodzin, bliscy. Choroba bowiem
zawsze ma wymiar zarazem prywatny i publiczny.

W nurcie socjologicznym, zdaniem A. Giddensa, szczegélna role odegralty
dwa modele rozumienia do$wiadczania choroby. Pierwszy, zwigzany ze szkota
funkcjonalistyczng, odnosi sie do norm zachowan, jakim powinna podporzad-
kowa¢ sie osoba chora, drugi, reprezentowany przez interakcjonistéw symbo-
licznych, ma charakter interpretatywny i koncentruje sie na rozpoznaniu me-
chanizméw ludzkiego dziatania i zachowania w sytuacji choroby?®.

Talcott Parsons® w kontekscie teorii funkcjonalistycznych opisat wzory za-
chowan podejmowanych przez chorego w celu zminimalizowania szkodliwych
skutkéw zaistnienia sytuacji chorobowej. Badacz ten wprowadzil pojecie roli
chorego, ktéra nabywana jest w procesie socjalizacji i w interakeji z innymi.
W tym ujeciu rola chorego opiera sie na trzech zasadach: chory nie jest odpo-
wiedzialny za swoja chorobe; chory ma pewne prawa i przywileje, w tym prawo
do zwolnienia od codziennych obowiazkéw, i wreszcie pracowac nad powrotem
do zdrowia — w tym celu musi zezwoli¢ na pozostanie pacjentem, odda¢ sie pod
opieke specjalistéw. Koncepcja ta ewoluowata i w literaturze pojawily sie bardziej
rozbudowane rozumienia pojecia roli chorego. Eliot Freidson’ wskazal na trzy
wersje roli chorego. Pierwsza, warunkowa, dotyczy osoby chorujacej przej-
$ciowo, ktéra ma wszelkie szanse wyzdrowienia. W przebiegu choroby oczekuje
sie poprawy funkcjonowania wraz z postepem leczenia. Przystugujace jej prawa
zalezne s3 od powagi jej stanu. Druga wersja roli chorego, bezwarunkowo pra-
womocna, odnosi sie do 0séb chorujacych nieuleczalnie, przewlekle. Poniewaz
chory nie moze nic zrobi¢, by wyzdrowie¢, status chorego przystuguje mu auto-
matycznie. W rzeczywisto$ci jednak najwieksze znaczenie ma tu nie tyle powaga
stanu chorego, w sensie zagrozenia Zycia, ile fakt niemoznosci zmiany tego sta-
nu. Niekiedy zatem, w sensie formalnym, przypisuje sie ten sam status osobie

4 Narodowy Program Zdrowia na lata 2007-2015, Zatacznik do Uchwaty Nr 90/2007 Rady Ministrow z dnia
15 maja 2007, http://www.mz.gov.pl/wwwfiles/ma_struktura/docs/zal_urm_npz_90_15052007p.
pdf (dostep: 15.03.2011).

5 A. Giddens, Sogjologia, dz. cyt., s. 181.

6 T. Parsons, The Social System, Tavistock, London 1952.

7 E. Freidson, Profession of Medicine. A Study of Sociology of Applied Knowledge, Dodd, Mead, New York
1970.
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z choroba nowotworowg i egzema. Ostatnia z mozliwych rél chorego okresla-
na jest jako nieprawomocna; to sytuacja, w ktdrej osoba jest chora poniekad
z wlasnej winy i dodatkowo napietnowana przez innych. Zaklada sie wtedy, ze
jednostka moze ponosi¢ odpowiedzialno$¢ nie tylko za nabyta chorobe, ale i jej
skutki. Chyba najlepszym przyktadem choroby napietnowanej i jednoczesnie
nieuprawniajacej do postrzegania sie w roli chorego jest wspétczesnie AIDS.

W koncepdji roli chorego jest jednak pewna luka — zdarzaja sie przypadki kon-
fliktu miedzy przeswiadczeniem chorego a diagnoza medyczna wynikajaca z ak-
tualnego stanu wiedzy. Wcigz bowiem nie znamy i nie potrafimy zaklasyfikowaé
wszystkich indywidualnych odczué stanu ztego samopoczucia, nawet o charakte-
rze przetrwalym, w ramach rozpoznanych jednostek chorobowych. Mamy wtedy
konflikt pomiedzy odczuciami pacjenta a formalnym ich uprawomocnieniem.

W pewnym sensie takie przypadki znajduja wyjasnienie w kontekscie inte-
rakcjonizmu symbolicznego. Przedmiotem zainteresowan reprezentantéw tej
koncepdji jest bowiem to, jak poszczegdlne jednostki interpretuja $wiat spo-
teczny i jakie przypisuja mu sensy, jakie sa w zwigzku z tym ich doswiadczenia
choroby wlasnej, jak reaguja na wiadomo$¢ o niej, w jaki sposéb udaje im sie
z nig pogodzi¢ albo dlaczego tak sie nie dzieje, jak choroba zmienia ich zycie i jak
wplywa na ich tozsamos¢.

Przedmiotem analiz sa tu zazwyczaj choroby przewlekle, zmieniajace rutyne
dnia codziennego, wymagajace dostosowania sie do wymogéw w tej sytuacji le-
czenia rozciggnietego na lata. W wielu przypadkach mamy do czynienia z utrata
kontroli nad wlasnym cialem. Wymaga to wypracowania swoistych strategii
radzenia sobie z choroba kazdego dnia, w sposéb powtarzalny, ale w zwiazku
z tym wcale nie latwiejszy. Sytuacja choroby przewlektej stanowi wyzwanie
nie tylko w sensie praktycznym - sprostania sytuacji, ale takze perspektywy
zyciowej - bycia z choroba, poszukiwania alternatyw dla wlasnej przysztosci
i wreszcie poczucia tozsamosci. Tozsamos¢ rodzi sie w kontaktach z innymi; bu-
dujemy ja na podstawie doswiadczen wlasnych, ale réwniez konfrontowania sie
ze $wiatem zewnetrznym. W sytuacji choroby przewleklej zdarza sie, ze s one
wlaénie czynnikiem dziatajacym negatywnie, sa zagrozeniem. Chory musi sie
zmierzy¢ z sama choroba, w tym z bélem, oraz z terapia, jej skutecznoscia, z co-
dziennoscia i wynikajacymi z choroby ograniczeniami oraz z wlasna biografia,
czyli planowaniem i rekonstrukcja wlasnej narracji biograficznej. Cztowiek musi
wpisywa¢ chorobe w cykl wlasnego zycia, wciaz na nowo i nieustannie uczy¢ sie
ja rozumie( i thumaczy¢ - nie tylko sobie, ale i innym. Jest to mozliwe, cho¢ cze-
sto bardzo trudne. Potrzeba wysitku i kompetencji, aby umozliwi¢ nadanie i/lub
odzyskanie sensu zycia, nawet wtedy, gdy choroba przewlekla dotyka cztowieka
u progu jego zycia lub w wieku dzieciecym.
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Paradygmaty konstruowania modeli
choroby przewlektej

W psychologii pediatrycznej mozna wyrézni¢ dwa paradygmaty konstruowa-
nia modeli choroby®: adaptacyjno-kompetencyjny oraz wspélnych i swoistych
cech rozwoju w sytuacji choroby. Wiadystawa Pilecka okre$la je jako podejscie
kategorialne i niekategorialne®.

Pierwszy paradygmat wyrasta z teorii stresu oraz systemowego ujecia
cztowieka i jego srodowiska. Choroba przewlekta postrzegana jest jako sytua-
¢ja trudna, w ktérej jednym z wazniejszych elementéw roli czltowieka jest
przystosowanie sie do sytuacji. Dotyczy ono nie tylko chorego, ale réwniez
jego blizszego i dalszego otoczenia. Zwolennicy paradygmatu adaptacyjno-
-kompetencyjnego daza w prowadzonych badaniach do ustalenia czynnikéw
wyznaczajacych adaptacje oraz ich interakcji. Drugi paradygmat wyrasta
z przekonania, ze choroba, szczegélnie przewlekla, modyfikuje procesy roz-
wojowe i aktualne zachowania dwojako: specyficznie i niespecyficznie. Nie-
swoiste zmiany nie sg zwigzane z cechami samej choroby, a dotycza same;j
sytuacji chorowania, czyli ujawniaja je wszyscy chorzy, niezaleznie od przy-
czyny. Moga dotyczy¢ deprywacji potrzeb, ogélnych trudnosci adaptacyjnych
czy probleméw emocjonalnych. Zmiany specyficzne sa natomiast $cisle po-
wiazane z konkretna jednostka chorobowa lub grupa choréb i beda wyrézniad
osoby nimi dotkniete z populacji ogdlnej, ale réwniez z grona chorujacych.
Paradygmat ten budzi wiele kontrowersji, réwniez w $rodowisku pedagogéw
specjalnych w Polsce. Janina Doroszewska, w latach 60. XX wieku, w swojej
koncepcji psychologicznej choroby postawita teze o swoistosci obrazéw psy-
chicznych choroby. Stala na stanowisku, ze choroba przewlekia przecigza nie
tylko uktad nerwowy, ale réwniez deformuje prawidtowe funkcjonowanie jego
proceséw charakterystycznie dla danego rodzaju choroby. Opierajac sie na
takim rozumieniu, J. Doroszewska stworzyla psychologiczne sylwetki dzieci
z okreslona chorobg lub nalezaca do danej grupy choréb®. Na przyktad dzieci
astmatyczne taczy, jej zdaniem, reprezentacja nastepujacych cech: uczucio-
wo$éé, niepokdj, nadmierna pobudliwo$é ruchowa, zmniejszona wytrzymatosé
fizyczna i psychiczna. Rzadziej, ale czesciej niz w populacji ogélnej, mamy tu
do czynienia z: apatia, ospaloscia, brakiem zainteresowan, niechecig do ak-
tywnoéci zaré6wno fizycznej, jak i psychicznej. Z takim podejéciem nie zgadzat sie

8 K.L. Lemanek, Editorial: Research on Pediatric Chronic Illness: New Directions and Recurrent Con-
founds, “Journal of Pediatric Psychology” 1994, No. 19.

9 W. Pilecka, Teoretyczne przestanki projektowania pomocy psychologicznej dziecku przewlekle choremu
[w:] B. Kaja (red.), Wspomaganie rozwoju. Psychostymulacja i psychokorekcja, t. 3, Wyd. Uczelniane
,AB”, Bydgoszcz 2001, s. 60.

10" J. Doroszewska, Terapia wychowawcza, Ossolineum, Warszawa 1957.
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Aleksander Hulek!?, ktéry opowiadat sie za koncepcja alternatywna do propozycji
J. Doroszewskiej, wyrazona w teorii wspdlnych i swoistych cech osobowosci ludzi
chorych. Odrzucal on teze, ze okreslony rodzaj choroby wiaze sie ze specyficznymi
cechami osobowosci. W jego przekonaniu stopien nasilenia objawéw nie pozo-
staje w prostym zwigzku z obserwowanymi skutkami psychicznymi. Nie ma tu
dodatniej zaleznosci — im ciezszy stan choroby, tym wieksze negatywne skutki
psychiczne. Podobnego zdania byla Aleksandra Maciarz!2.Wedtug niej osoby
przewlekle chore ujawniaja wszystkie te cechy i dyspozycje osobowosci, ktére
wykazuja osoby zdrowe. Rézny moze by¢ natomiast stopien nasilenia tych cech.
Swoiste trudnoéci i ograniczenia w rozwoju zwiazane sa z charakterem choroby
i jej nasileniem, nie powoduja jednak jakosciowych zmian osobowo$ci. Zazwyczaj
sa one konsekwencja negatywnych doswiadczenn doznawanych w relacjach ze $ro-
dowiskiem spotecznym.

W przypadku paradygmatu wspdlnych i swoistych cech rozwoju mozna mie¢
do czynienia z trudno$ciami natury metodologicznej w badaniach nad proble-
matyka przewleklej choroby. Akceptacja tezy o nieswoistosci wptywu choroby
przewleklej na rozwdj i zachowanie dziecka, a takze na jego ekosystem, sprawia,
ze badana grupa nie musi, badZ nawet nie moze, uwzglednia¢ kryterium homo-
genicznosci. Z zasady bedzie wiec grupa heterogeniczng. Wszelkie analizy moz-
na bedzie zatem prowadzi¢ raczej w zatozeniu metodologii interpretatywne;j.
Jegli natomiast przyjmiemy paradygmat w jego wersji zakladajacej swoistos¢
wplywu choroby na rozwdj i zachowanie dziecka, uzyskamy, co prawda, grupe
homogeniczna, ale wyniki badant moga niebezpiecznie przybliza¢ sie ku stereo-
typom w mysleniu o osobie z okreslona choroba, a w skrajnych przypadkach
doprowadzi¢ do stygmatyzowania i nieuzasadnionej patologizacji jej rozwoju.

Mniej kontrowersji budzi pierwszy z opisywanych paradygmatéw. Na jego
podstawie powstalto wiele modeli choroby, ktérych zadaniem byto wyjasnianie
zjawisk z nig zwigzanych, wskazanie na pewne prawidtowosci i zagrozenia dla
funkcjonowania osoby chorej i jej najblizszego otoczenia.

Integracyjny model choroby Ivana B. Plessa
i Philipa Pinkertona

Ivan Barry Pless i Philip Pinkerton?® opracowali swéj model choroby w la-
tach 70. XX wieku stanowiacy punkt wyjscia projektowania strategii terapeu-

11 A. Hulek, Wspélne i swoiste zagadnienia w rewalidacji réznych grup oséb z odchyleniami od normy
[w:] A. Hulek (red.), Pedagogika rewalidacyjna, PNN, Warszawa 1977.

12 A. Madiarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych, Impuls, Krakéw
1998.

13 1.B. Pless, P. Pinkerton, Chronic Childhood Disorders: Promoting Patterns of Adjustment, Year-Book
Medical Publisher, Chicago 1975.
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tycznych w procesie leczenia. Odnosili sie w nim nie tylko do probleméw terapii
medycznej, ale réwniez do spotecznych uwarunkowan procesu zycia z choroba.
Jednym z kluczowych zagadnien, na ktérych sie skoncentrowali, byty procesy
adaptacyjne, ich uwarunkowania i czynniki zwigzane nie tylko z personalizacja
choroby, ale réwniez jej socjalizacja. Autorzy wyszli z zalozenia, ze adaptacja
do sytuacji choroby przewleklej powinna by¢ rozpatrywana w kontekscie trans-
akcyjnego dzialania indywidualnych cech i czynnikéw zwigzanych z chorym
i doswiadczeniem choroby oraz jego srodowiska. Stawiali teze o istnieniu swo-
istego, cybernetycznego obwodu obejmujacego: postawy rodzicielskie, szersze
czynniki spoteczne, cechy samego dziecka i jego reakcje na chorobe. W obwodzie
tym nieustannie dochodzi do wzajemnego warunkowania sie wszystkich jego
elementéw. Owe interakcje maja charakter sprzezenia zwrotnego. Obecny stan
funkcjonowania dziecka zmienia reakcje otoczenia; moze réwniez prowadzi¢ do
czasowych lub trwalych zmian postaw rodzicéw czy opiekunéw. To z kolei moze
decydowa¢ o funkcjonowaniu chorego w przysztosci.

Przystosowanie do choroby ma zatem, zdaniem Plessa i Pinkertona, charak-
ter dynamiczny, jest procesem ciagltych zmian, z tym ze funkcjonowanie w da-
nym momencie odzwierciedla strukturalne efekty wczesniejszych doswiadczen.

Pless i Pinkerton szczegdlne znaczenie w procesie adaptacji do sytuacji
choroby przypisywali strukturze ,ja” i stylowi radzenia sobie chorego. Zaréwno
struktura ,ja”, jak i repertuar umiejetnosci radzenia sobie warunkowane sg we-
wnetrznymi wladciwosdciami dziecka, w tym: temperamentem, poziomem inte-
ligengji i cechami osobowosciowymi. Niektdre z tych cech moga mie¢ charakter
wrodzony, inne moga by¢ warunkowane zmiennymi srodowiskowymi, zwtasz-
cza procesami interakcji i procesami poznawczymi, dzieki ktérym budowany jest
obszar do$wiadczen wilasnych, a takze emocjonalnymi i duchowymi.

W modelu integracyjnym mamy zatem teze zaleznosci jakosci proceséw ada-
ptacyjnych, a takze ich kierunku, poczawszy od: cech samej choroby, reakcji na
nia dziecka, cztonkéw rodziny, nauczycieli, réwiesnikéw, lekarzy i innych oséb
znaczacych. W modelu tym po raz pierwszy choroba zostata skonceptualizowa-
na jako stresor, a etap przystosowania sie do niej — jako dtugotrwaly i dynamicz-
ny proces, wychodzacy daleko poza aspekty medycznych oddzialywan. Miata
ona wielkie znaczenie dla wielu kolejnych rozwigzan teoretycznych i przede
wszystkim praktycznych. Uswiadomita badaczom, ze warunkiem skutecznego
leczenia jest koncentracja na duzo wiekszym polu niz organ, funkcja czy nawet
osoba chorego. W podejsciu tym wychodzito sie nawet poza psychosomatyczna
koncepcje choroby i zwracato sie w kierunku ekologicznych teorii funkcjonowania
i rozwoju cztowieka, uwzgledniajac nie tylko spoteczne czynniki mikro, ale i ma-
kro. Jakos$¢ zycia w chorobie w znacznej mierze zalezy bowiem od spotecznego
odbioru tej choroby i procesu chorowania, od wczesniej opisywanych rél, ktére sa
przyznawane osobie chorej. Mozna uzna¢, ze integracyjny model choroby miesci
sie w socjologicznej koncepcji choroby Talcotta Parsonsa.
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Model choroby jako kryzysu zyciowego — Rudolf H. Moos
i Vivien D. Tsu

Model choroby przewlektej jako stresu rozwineli Rudolf H. Moos i Vivien
D. Tsu'*. W modelu tym centralne miejsce zajmuje poznawcza ocena znaczenia
kryzysu, jakim jest choroba. Od tego zalezy, zdaniem autoréw, wyznaczenie
zadan adaptacyjnych i dobér, a zwtaszcza dostosowanie do nich umiejetnosci
zaradczych. To, jaka bedzie ocena poznawcza sytuacji, zalezy od trzech czynni-
kéw: cech chorujacego, specyfiki choroby oraz wlasciwosci fizycznego i socjo-
kulturowego srodowiska. Autorzy modelu wyodrebnili siedem kategorii zadan
zwigzanych z procesem adaptacji do sytuacji choroby. Trzy z nich sa bezposred-
nio zwigzane z choroba, natomiast cztery pozostate odnosza sie do wszelkich
kryzyséw zyciowych, z ktérymi mozemy sie spotka¢. W przedstawianej kon-
cepdji istotne jest to, ze zadania te dotycza nie tylko osoby chorej, ale réwniez
jej rodziny i najblizszego srodowiska. Od tego, jak sobie z nimi poradza, bedzie
zalezec jakos¢ ich zycia.

Wsréd zadan zwiazanych z choroba wyréznione zostaly: zmaganie sie
z jej biologicznymi i psychologicznymi symptomami, zmaganie sie ze stresem
zwigzanym z procesem leczenia i hospitalizacji, podejmowanie i utrzymywanie
interakcji z personelem medycznym. Cztery pozostate dotycza: wewnetrznej
réwnowagi w sytuacji kryzysu, obrazu siebie, wiezi emocjonalnych i projekgji
wlasnej przysztosci. W przypadku wewnetrznej réwnowagi emocjonalnej istot-
ne jest to, by utrzymac kontrole, szczegdlnie nad negatywnymi emocjami —
lekiem, gniewem, poczuciem wyobcowania czy izolacji. Priorytetem jest praca
poznawcza nad realistyczna ocena sytuacji w kontekscie poszukiwania punktéw
oparcia w kreowaniu nadziei i optymistycznych prognoz. Zadanie zwiazane
zbudowaniem obrazu samego siebie ma na celu przede wszystkim wysitek w two-
rzeniu satysfakcjonujacego wizerunku wlasnych mozliwosci i kompetencji. Jest
to potaczone z praca nad stworzeniem wewnetrznych poktadéw sit, koniecznych
m.in. do rekonstrukeji celéw zyciowych stosownie do zmian w funkcjonowaniu
zwigzanych z kryzysem spowodowanym choroba. Laczy sie to bardzo czesto
z kolejnym zadaniem, polegajacym na utrzymaniu wiezi z bliskimi. Sytuacja
kryzysu alienuje dotknieta nim osobe od otoczenia, tym bardziej jesli pomyslnie
radzimy sobie z zadaniem budowania obrazu siebie. Czesto odrzucamy pomoc
bliskich, chcac wlasnie udowodni¢, przede wszystkim sobie, ze posiadamy site
do walki z przeciwnosciami. Nie zawsze réwniez otoczenie ma kompetencje
potrzebne do konstruktywnego wsparcia, czyli takiego, ktére uruchamia sity
wewnetrzne jednostki, nie za$ uzaleznia ja od dziatait pomocowych srodowiska.
W realizacji tego zadania — w najwiekszym chyba stopniu w poréwnaniu z inny-
mi — aby osiagnac sukces, musi dojs¢ do kooperacji, wspélnoty celéw, nierzadko

14 R.H. Moos, V.D. Tsu, Coping with Physical Illness, Plenum Medical Co, New York 1977.
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opierajacych sie na analogii systeméw wartosci chorego i jego bliskich. W specy-
ficznej sytuacji choroby, kiedy chory jest zmuszony do odseparowania sie od $ro-
dowiska, mozemy mie¢ takze do czynienia z trudnoécia utrzymania kontaktéw
z tym otoczeniem. Ostatnie w tej grupie zadanie dotyczy projektowania wia-
snej przysztosci. Jest to zadanie trudne, nawet wtedy, gdy nie dotyczy sytuacji
kryzysowej. W przypadku za$ jej nastapienia stopien skomplikowania wzrasta.
Musimy mie¢ swiadomos¢ hipotetycznosci naszych planéw, przy jednoczesnym
dazeniu do ich jak najwiekszego uwiarygodnienia. Sprzeczno$¢ ta moze tworzy¢
dodatkowy obszar utrudnien, wigzacych sie przede wszystkim z przewartoscio-
waniem podejscia do zycia jako takiego, zaakceptowania go w jego apriorycznej
zmiennosci.

Zadania te moga mie¢ rézne znaczenie dla poszczegdlnych chorujacych. Sku-
teczno$¢ dziatania bedzie jednak zawsze zalezna od zasobéw osobistych i $rodo-
wiska zycia cztowieka. Mimo ze koncepcja Moosa i Tsu wpisuje sie w paradygmat
adaptacyjno-kompetencyjny postrzegania choroby, to wywotata dyskusje wsréd
zwolennikéw paradygmatu wspélnych i swoistych cech choroby. Mozna przyja¢,
za W. Pilecka, ze

[...] swoiste zadania adaptacyjne sq realizowane w zaleznosci od charakterystycz-
nych cech okreslonej choroby przewlektej, podczas gdy zadania nieswoiste sa takie
same w kazdej sytuacji choroby przewlektej'>.

Tym, co stanowi osobiste zasoby cztowieka, sa umiejetnosci radzenia sobie,
wyznaczajace realizacje zadan zaréwno w sytuacji kryzysu, jak i zadan ogélno-
adaptacyjnych.

Moos i Tsu wyodrebnili cztery grupy umiejetnosci radzenia sobie. Pierw-
sz strategia jest wypieranie lub pomniejszanie powagi sytuacji. Mamy tu do
czynienia z mechanizmem obronnym, zwiazanym z dazeniem do uwolnienia
sie od negatywnych emocji. Strategia druga to poszukiwanie informacji lub
spolecznego wsparcia. Poszukiwanie informacji zwiazane jest z potrzeba — po
pierwsze — wiedzy dotyczacej sytuacji, w ktoérej sie znalezliémy, po drugie - racjo-
nalizacji tej sytuacji. Wiedza moze pomdc nam zredukowac lek, ktéry zazwyczaj
uniemozliwia nam dzialanie. Spoteczne wsparcie natomiast moze przybieraé
rézne postaci, np. wsparcia poznawczego, emocjonalnego czy czynnosciowego
(funkcjonalnego). Trzecia strategia zwiazana jest z wtasnymi zasobami umiejet-
noéci rozwigzywania problemoéw, ktdéra zdobyta w sytuacjach niekryzysowych,
jest bezcenna, gdy stajemy w obliczu sytuacji trudnej. Potraktowanie choroby
jako sytuacji trudnej w przypadku strategii rozwigzywania probleméw urucha-
mia w nas mechanizm walki i wspétzawodnictwa. Wreszcie ostatnia strategia ra-
dzenia sobie opiera sie na umiejetnosci nadawania znaczen temu, co nas spoty-
ka. Bazuje ona na poczuciu naszej tozsamosci i wartosciach podstawowych. Jesli

15 W. Pilecka, Teoretyczne przestanki..., dz. cyt., s. 63.
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sa one uksztaltowane, i to w zakresie dajacym nam poczucie bezpieczenstwa,
mozliwa jest ocena kryzysu jako wartosci, z ktérej mozna wynie$¢ nowa war-
tos¢, lub tez moze sta¢ sie ona podstawa do zmiany w kierunku postrzeganym
przez nas jako pozytywny.

Adaptacja do sytuacji choroby jest zatem procesem skomplikowanym, wa-
runkowanym wieloczynnikowo. Wsér6d najistotniejszych zmiennych dla tego
procesu Moos i Tsu wymieniaja: wiek, inteligencje, poziom emocjonalnego
i poznawczego rozwoju, orientacje filozoficzna, przekonania religijne, zas6b do-
$wiadczen — okreélaja je jako zmienne indywidualne i osobowosciowe. Oprécz
nich sa jednak i zmienne $rodowiskowe, a wsrdd nich fizyczne i spoteczno-
-kulturowe. Zaréwno jedne, jak i drugie moga wzmacnia¢ sytuacje kryzysowa
lub utatwié przebieg proceséw adaptacyjnych.

Model choroby przewlektej jako ryzyka i plastycznosci

Model ten, podobnie jak dwa wcze$niejsze, zwiazany jest z traktowaniem
choroby jako stresora. W perspektywie wynikéw badan dotyczacych uwarun-
kowan zdrowia psychicznego cztowieka skoncentrowano sie na analizie dwéch
obszaréw: plastycznosci zachowania oraz podatnosci na zranienia. Czynniki
odpowiedzialne za podatno$¢ na zranienia nazwano czynnikami ryzyka trudno-
$ci psychologicznego przystosowania, drugie — odpowiedzialne za plastycznoscé
dzialania - chronigcymi lub utatwiajacymi adaptacje. Michael Rutter'® twierdzi,
ze stres towarzyszyl, towarzyszy i bedzie towarzyszyl wszystkim waznym wyda-
rzeniom zyciowym. Aby nie zbanalizowa¢ owej relacji, konieczne jest uswiado-
mienie sobie tego, czy istniejq jakie$ prawidtowosci zwigzane np. z okreslonymi
cechami zdarzen, do jakiego typu zaburzen dochodzi najczesciej i wreszcie jakie
procesy i mechanizmy prowadza do owych zaburzen. Stresu nie da sie wyelimi-
nowac z ludzkiego zycia, w zwigzku z tym nalezy nauczy¢ sie sposobéw postepo-
wania, ktére pozwola skutecznie radzi¢ sobie z nim. Do$wiadczenia pozytywne
wyniesione z takich star¢ moga konstruktywnie modyfikowa¢ zachowania za-
radcze cztowieka, porazki natomiast sa zagrozeniem dla zdrowia psychicznego.
Potwierdzeniem prawdziwosci tej tezy jest stan zdrowia psychicznego dzieci
przewlekle chorych, ktére mimo zmagania sie z sytuacja bez watpienia streso-
wa nie ujawniaja zadnych psychicznych zaburzen. Rutter wnioskuje z tego, ze
skuteczniej uksztattujemy odpornosé psychiczna dziecka przez doswiadczenie
sytuagji trudnych niz ich unikanie lub wyreczanie. Zdaniem badacza, istnieje
wiele sposob6w radzenia sobie z przeciwno$ciami w zyciu, niekoniecznie musza
one opiera¢ sie na racjonalizacji, gdyz maja by¢ skutecznymi mechanizmami

16 M. Rutter, Stress, Coping, Development: Some Issues and Some Questions [w:] N. Garmezy, M. Rutter
(eds.), Stress, Coping, Development in Children, Mcgraw-Hill, New York 1983.
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wykorzystywanymi przez dziecko. Jednym z nich moze by¢ dystans fizyczny
iemocjonalny do zdarzenia. Jest to swoista préba separacji od problemu. Nawet
w przypadku choroby przewlektej nie ma koniecznosci ciagtego myslenia o niej
czy organizowania wokoét niej zycia. Z wieloma chorobami da sie w miare nor-
malnie funkcjonowad, wykonywac wiekszo$¢ codziennych obowiazkéw, uczyé
sie 1 pracowa¢. Taka separacja bywa nawet konieczna, by przez nastawienie na
inne zadania i osigganie w tym obszarze sukceséw budowa¢ poczucie wlasnej
sity. Innym przykladem sposobu radzenia sobie ze stresem jest modyfikacja
spostrzegania zagrazajacej sytuacji. Uzalezniona jest ona od wczesniejszych
doswiadczen i w ich wyniku - istniejacego nastawienia do $wiata. Jesli jest ono
pozytywne, optymistyczne, tatwiej bedzie zastosowac te strategie niz w sytuacji
przeciwnej. W kazdym jednak przypadku, niezaleznie od tego, jaka strategia
zachowan wobec stresu zostanie przez dziecko uruchomiona, jeden element
jest niezmienny i konieczny - relacja z rodzing i otoczeniem. Jesli nasycona jest
mitoscia, bliskoscia i wsparciem, stanowi podstawe rozwoju konstruktywnych
sposobéw indywidualnego juz zmagania sie z choroba przewlekls, czyli uczenia
sie zycia z nia.

Transakcyjny model stresu i radzenia sobie z nim

Model ten wpisuje sie w nurt teorii ekologiczno-systemowych i — podobnie
jak model interakcyjny — odnosi sie do transakcyjnego wplywu, jaki zachodzi
pomiedzy osoba chora a jej najblizszym otoczeniem. Twércami tego modelu sa
badacze amerykanscy z Duke University Medical Center: Robert J. Thompson,
Karen M. Gil, Daniel J. Burbach, Barbara R. Keith i Thomas R. Kinney*". Ich zda-
niem, konsekwencje choroby sa funkcja transakeji proceséw biologicznych, roz-
wojowych i psychologicznych. Uwarunkowania procesu adaptacyjnego zostaly
tuujete w postaci dwdéch czynnikéw podstawowych i dwéch posredniczacych. Do
podstawowych zaliczane sa cechy samej choroby oraz wskazniki demograficzne,
wéréd ktérych wymieniane sa: wiek, ple¢, status ekonomiczny i spoteczno-
-kulturowy dziecka. Czynniki posredniczace za$ to procesy adaptacyjne matki
i chorego dziecka. Przystosowanie matki uwarunkowane jest jej strukturami
poznawczymi, m.in. ocena sytuacji stresowej, oczekiwaniami w stosunku do
niej i sposobami radzenia sobie z trudno$ciami zyciowymi. Autorzy podkreslaja
réwniez znaczenie stylu funkcjonowania rodziny. Inaczej bedzie adaptowata sie
do sytuacji choroby dziecka matka w rodzinie wspierajacej sie niz w konfliktowej
czy preferujacej styl kontrolujacy. Prawdopodobnie z tatwiejsza adaptacja moz-
na liczy¢ sie w pierwszym przypadku, z utrudnieniami — w dwéch pozostatych.

17 RJ. Thompson, K.M. Gil, D.J. Burbach, B.R. Keith, T.R. Kinney, Psychological Adjustment of Mothers
of Children and Adolescents with Sickle Cell Disease: The Role of Stress, Coping Methods and Family Func-
tioning, “Journal of Pediatric Psychology” 1993, No. 18(5), s. 549-559.
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Przebieg adaptacji dziecka chorego beda modyfikowaé: jego samoocena, umiej-
scowienie poczucia kontroli, strategie zaradcze, jego ocena sytuacji stresowej oraz
percepcja wsparcia spotecznego, na ktére moze ono liczy¢. Badacze stwierdzili, ze
transakcyjne ujecie wpltywu zmiennych indywidualnych i sSrodowiskowych na psy-
chospoteczne przystosowanie sie chorych dzieci dowiodlo, iz zmienne te wspélnie
odpowiadaja za 40-60% wewnetrznych i zewnetrznych objawéw nieprawidtowego
funkcjonowania. Analiza znaczenia poszczegdlnych czynnikéw zwiazanych z sytu-
acja choroby ujawnila, ze wlasciwosci samej choroby wyjasniaja ok. 4% zaburzen
w funkcjonowaniu spotecznym dziecka. Ta sama cecha odpowiedzialna jest za 17%
nieprawidlowosci w obszarze emocjonalnym dzieci przewlekle chorych zdaniem
ich matek, ale tylko 3% zdaniem dzieci. Wskazniki demograficzne odpowiadaja je-
dynie za 6-8% zaburzen procesu adaptacji w relacjach zaréwno matek, jak i dzieci.
16-33% zaburzen adaptacyjnych tlumaczonych jest przez matki lekiem zwigza-
nym z sytuacja choroby. Czynnik ten w ogdle nie zostal uwzgledniony w opiniach
chorych dzieci. Wszystkie zmienne modelu transakcyjnego odpowiadaja w 30%
za nieprawidtowy przebieg proceséw przystosowawczych w obserwacjach dzieci
iw 45-49%, gdy analizowane byly wypowiedzi matek?.

Pojecie choroby przewlektej. Skala zjawiska
wsrod dziect

Na poczatku XX wieku najczesciej spotykane byty choroby zakazne o ostrym
i szybkim przebiegu, czesto prowadzace do zgondw, np. tyfus, ciezkie grypy,
gruzlica.

W potowie XX stulecia na plan pierwszy jako przyczyny zgonéw wysuwaty
sie choroby przewleklte uktadu krazenia, choroby nowotworowe, udary mézgu,
a takze wypadki'®. Zmiany te implikowaly wzrost roli psychologii w rozwiazywa-
niu probleméw zdrowotnych, poniewaz w chorobach chronicznych w poréwna-
niu z zakaznymi czynniki psychospoteczne maja znacznie powazniejszy udzial®.

Rozpatrujac problemy zdrowia i choroby, trzeba mie¢ na uwadze fakt, ze

[...] cztowiek jest organizmem bio-psycho-spotecznym, odbierajacym, przechowujg-
cym, przetwarzajacym, tworzacym i przekazujacym informacje oraz przypisujacym
im znaczenie, co z kolei wywotuje reakcje emocjonalne. Te ostatnie dzieki swym
behawioralnym korelatom moga wptywac na wszelkie funkcje spoteczne, zaréwno
w zdrowiu, jak i w chorobie. Zdrowie i choroba to mniej lub bardziej arbitralnie

18 W badaniu uczestniczyto 78 matek dzieci w wieku 7-17 lat.

19 M. Sokotowska, Socjologia medycyny, Wyd. PZWL, Warszawa 1986.

20 1. Heszen-Niejodek, K. Wrzesniewski, Udziat psychologii w rozwigzywaniu probleméw zdrowia so-
matycznego [w:] J. Strelau (red.), Psychologia, t. 3: Jednostka w spoteczeristwie i elementy psychologii
stosowanej, GWP, Gdansk 2000, s. 444.
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zdefiniowane stany organizmu, wspdtdeterminowane przez czynniki psychologiczne,
spoteczne i biologiczne i zawsze majace aspekty bio-psycho-spoteczne. Badanie, za-
pobieganie, rozpoznawanie i leczenie choréb winno bra¢ pod uwage wktad wszystkich
trzech klas czynnikéw z uwzglednieniem ich dynamiki. Etiologia jest z zasady wielo-
czynnikowa, jednakze wzgledny udziat kazdej z klas czynnikéw przyczynowych zmie-
nia sie w zaleznosci od rodzaju choroby i od wtasciwosci osoby, i niektdre z nich sq ko-
nieczne, inne zas$ odgrywaja tylko role wspierajgca. Optymalna opieka nad pacjentem
wymaga uwzglednienia w praktyce klinicznej wszystkich powyzszych postulatéw?!.

W 1984 roku Swiatowa Organizacja Zdrowia zdefiniowata zdrowie jako
pelny dobrostan fizyczny, psychiczny i spoteczny. Definicja ta miata wielu kry-
tykéw, gdyz samo stowo ,dobrostan” byto dos¢ niejednoznaczne. W szerszym
ujeciu zdrowie rozumiane jest jako

[...] poddajaca sie zmianom zdolno$¢ cztowieka zaréwno do osiagania petni wtasnych
fizycznych, psychicznych i spotecznych mozliwosci, jak i reagowania na wyzwania
$rodowiska?’.

Dla Janusza Reykowskiego? choroba jest sytuacja trudna, stresowa, w wy-
niku czego psychika cztowieka narazona jest na nadmierne obciazenie. Stres,
szczeg6lnie dlugotrwaly, moze spowodowaé zmiany w psychicznym funkcjono-
waniu, utrudni¢ zdolnoé¢ efektywnej samoregulacji stosunkéw z otoczeniem,
czyli utrudnic¢ adaptacje. Zazwyczaj réwniez choroba przyczynia sie do obnize-
nia samooceny i poczucia wlasnej wartosci.

Chorobie somatycznej czesto towarzysza bdl, cierpienie, jest ona odbierana
takze jako sygnal zmian w organizmie. Wigza sie z tym obciazenie psychiczne
i niemozno$¢ pelnienia pewnych rél spotecznych. Powoduje ona znaczna i nie-
pomyslng zmiane w zyciu czlowieka. Dzieki jednak leczeniu stan chorego jest
czesto ustabilizowany, chociaz zdarzaja sie okresy pogorszenia. Potrzebna jest
wtedy zmiana terapii. Reakcjami emocjonalnymi wobec powyzszej sytuacji sa lek,
niepokéj i poczucie zagrozenia, stad sposoby radzenia sobie ze stresem spowodo-
wanym choroba sa ukierunkowane gléwnie na opanowanie leku. Irena Heszen-
-Niejodek wymienia wéréd nich: reakcje zaprzeczania, przystosowania i ekspre-
sji. Zaprzeczenie chorobie to swoista reakcja obronna.

Reakcja zaprzeczenia powstaje wskutek interakcji proceséw poznawczych
it emocjonalnych, zapobiegajac petnemu uswiadomieniu lezacego u jej podstaw kom-
ponentu poznawczego, nie dopuszcza do leku. Nie majac swiadomosci choroby lub

jej konsekwengiji, chory nie angazuje sie w dziatania na rzecz odzyskania zdrowia?*.

21 1, Heszen-Niejodek, K. Wrzesniewski, Udziat psychologii..., dz. cyt., s. 444.

22 7. Stoniska, M. Misiurna, Promocja zdrowia. Stownik podstawowych terminéw, Agencja Promo-Lider,
Warszawa 1993, s. 68.

237, Reykowski, Osobowos¢ a trwaty stres [w:] H. Larkowa (red.), Problemy psychologiczne w rehabilitacji
inwalidéw, Wyd. PZWL, Warszawa 1974.

241 Heszen-Niejodek, K. Wrzesniewski, Udziat psychologii..., dz. cyt., s. 520.
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Innym mechanizmem, ktéry moze by¢ wykorzystany w sytuacji choroby, jest
préba przystosowania sie. Przystosowanie do zagrozenia nastepuje na trzech
etapach, takich jak: rozumienie znaczenia zaistniatego zdarzenia i przewarto-
$ciowanie dotychczasowego zycia, uzyskanie cze$ciowej kontroli nad choroba
oraz dazenie do odzyskania poczucia wlasnej wartoéci.

I wreszcie ekspresja, ktora traktowana jest jako sposéb radzenia sobie z cho-
roba. Zachowanie nasycone ekspresja moze pojawi¢ sie automatycznie lub mie¢
charakter zorganizowanej czynno$ci?.

W badaniach z obszaru psychologii pediatrycznej udowodniono zwigzek
miedzy sposobem przezywania choroby dziecka przez rodzine a jego stanem
psychicznym i ogélnozdrowotnym. Psychologowie opisali szereg réznych stra-
tegii pomocy rodzinie dziecka chorego. Podstawowa forma pozostaje jednak
pomoc dziecku w radzeniu sobie ze stresem wynikajacym z obecnosci choroby,
z bélem czy z ograniczeniem sprawnosci®.

Zofia Sekowska definiuje sytuacje choroby w zyciu cztowieka podobnie jak
J. Reykowski?’. Choroba to stresor, ktéry obcigza wydolno$¢ organizmu, wply-
wa ujemnie na stan psychiczny cztowieka. Gdy stres ma charakter dlugotrwaly,
a z takim mamy do czynienia w przypadku choroby przewlektej, moze dojs¢ do
zachwiania réwnowagi psychofizycznej. Dlatego tez, zdaniem autorki, sytuacja
choroby przewleklej wymaga terapii, szczegdlnie za$ terapii wychowawczej,
nastawionej na uksztaltowanie postaw, dzieki ktérym mozliwe bedzie prze-
ciwstawienie sie jej negatywnym skutkom. Dziecko chore narazone jest na
frustracje, réwniez z tego powodu, ze zablokowana zostata mozliwos¢ zaspo-
kojenia jego podstawowych potrzeb — zaréwno fizjologicznych, jak i psychicz-
nych. To z kolei moze prowadzi¢ do zachowan nieprawidtowych, zaburzonych.
Sekowska wskazuje na podejmowane przez dziecko préby dostosowania sie do
sytuacji choroby. Wsréd strategii pozytywnych wymienia: racjonalizacje, kom-
pensacje i transformacje, do negatywnych natomiast zalicza: agresje, ucieczke,
rezygnacje i regresje?.

Zbigniew Skorny?® postrzega chorobe przewlekla gtéwnie w kategorii depry-
wagji potrzeb, co — jego zdaniem - ma niekorzystny wptyw na psychike dziecka.
Moéwiac o deprywagji, autor ma na mysli jej r6zne wymiary. Jednym z nich jest
deprywacja spoteczna, do ktérej dochodzi w sytuacji izolacji szpitalnej czy sana-
toryjnej. Dziecko zostaje woéwczas odseparowane od naturalnego $rodowiska ro-
dzinnego, réwiesniczego — dajacego poczucie bezpieczenstwa. W nowej sytuacji
zmuszone jest do podejmowania wysitku nawigzywania interakeji raczej wymu-

25
26

Tamze.

M. Koé$cielska, Psychologia kliniczna dziecka [w:] J. Strelau (red.), Psychologia, t. 3, dz. cyt., s. 632.
27 7. Sekowska, Pedagogika w lecznictwie, Wyd. PZWL, Warszawa 1976.

28 Tamze, s. 238-240.

29 7. Skorny, Rewalidacja dzieci chorych i niepetnosprawnych fizycznie a uczestnictwo w dziataniu, ,Szkota

Specjalna” 1986, nr 1.
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szonych i zwigzanych z ograniczonym kregiem ich potencjalnych podmiotéw.
Innym rodzajem deprywacji jest ta o charakterze czynnosciowym. Wiaze sie ona
gléwnie z brakiem mozliwosci podejmowania swobodnej aktywnoéci. Dziecko
zostaje wykluczone z szeregu dziatan typowych dla jego wieku i potrzeb. Trzeci
rodzaj deprywacji, o ktérej pisze Z. Skorny, to deprywacja sensoryczna, odczy-
tywana jako ubdstwo wrazen i bodZcéw wynikajacych z przymusu dluzszego
przebywania pacjenta w szpitalu. Dziecko pozbawione jest mozliwo$ci swobod-
nego i naturalnego kontaktu z nieintencjonalnie oddziatujacymi bodzcami ze
$wiata przyrody, srodowiska zewnetrznego, blizszego i dalszego otoczenia, kt6-
re konstytuuja zakres wiedzy i doswiadczen cztowieka. Diugotrwata deprywacja
owych potrzeb moze deformowaé rozwéj zaréwno osobowosci, jak i psychiki,
skutkujac uksztaltowaniem sie nierealistycznej wizji $wiata.

W definicjach tych punktem wspélnym jest fakt mozliwego zaklécenia procesu
uczenia sie dziecka. Aspekt ten podkresla réwniez Jadwiga Slenzak®, wskazujac,
ze dtugotrwatla choroba moze zaktécac realizacje charakterystycznej dla dziecka
w okresie obowiazku szkolnego roli ucznia. Choroba przewlekta narusza réwno-
wage nerwowg dziecka, moze stanowi¢ utrudnienie w koniecznych procesach kon-
centracji na zadaniu i jego realizacji. U dzieci przewlekle chorych mamy, czedciej
niz w przypadku zdrowych, do czynienia réwniez z réznego rodzaju mikrozabu-
rzeniami rozwoju, ktérych dodatkowa konsekwencja moga by¢ trudnosci w nauce
i przystosowaniu spotecznym. Na podstawie analizy licznych badan z dziedziny
autorka wnioskuje, ze obserwowane zaburzenia proceséw poznawczych czy sen-
soryczno-motorycznych nie uprawniaja do wniosku o powtarzalnosci lub podo-
bienistwie charakterystyk oséb przewlekle chorych. Wrecz odwrotnie, sktaniaja
do refleksji, ze mozemy tu mie¢ do czynienia z wyjatkowa réznorodno$cia mozli-
wosci, nawet w kontekscie okreslonej jednostki chorobowej. Stosunkowo pewne
jest natomiast, ze w kazdym przypadku powinni$my liczy¢ sie z naruszeniem
proceséw réwnowagi obejmujacych sfere emocjonalng dziecka.

O S&cistym zwigzku dlugotrwatej choroby z ksztaltowaniem sie proceséw
psychicznych dziecka pisze réwniez Irena Obuchowska®!. Autorka okresla cho-
robe jako ,zdarzenie w procesie rozwoju” dziecka. Ze wzgledu na zréznicowanie
uwarunkowan obrazu klinicznego choroby, odmiennos¢ ich skutkéw, stopnia
zaklécenia czynnosci organizmu, a wreszcie ze wzgledu na indywidualne cechy
dziecka psychiczne skutki choroby sa niezwykle ztozone i maja bardzo indywidu-
alny wymiar. Za uniwersalne czynniki psychicznego obciazenia w chorobie I. Obu-
chowska uznaje lek, bél i ograniczenie aktywnos$ci. Powtarzalny jest tez pewien
schemat reakcji w sytuacji choroby. Na poczatku czesto obserwuje sie rozchwianie
w zachowaniu dziecka, jego reakcje sa trudne do przewidzenia. Wraz ze wzrostem
obciazenia choroba i z czasem jej trwania zaczynaja dominowac w zachowaniu pa-

30 7. Slenzak, Uczeri z odchyleniami w stanie zdrowia i rozwoju, WSiP, Warszawa 1984.
31 1. Obuchowska, M. Krawczynski, Chore dziecko, Nasza Ksiegarnia, Warszawa 1991.
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cjenta postawy biernosci i rezygnacji. Choroba zmienia nie tylko sytuacje zyciowa
dziecka, ma ona réwniez wpltyw na jego rodzine. I w tym przypadku konieczny
jest proces adaptacji do nowej sytuacji. Zazwyczaj wiaze sie to z praca nad zmiang
postaw w rezultacie ksztattowania sie nowego porzadku aksjonormatywnego.

O istotnych aspektach dtugotrwatej choroby dla dziecka i jego rodziny pisze
réwniez Elzbieta Wielgosz®2. Juz sama informacja o chorobie, zwlaszcza przewle-
klej, jest wstrzasem, gdyz natychmiast pojawia sie lek zwiazany z przysztoscia
dziecka, rokowaniami dotyczacymi jako$ci jego zycia, ryzyka niepetnosprawno-
$ci. Reakcja warunkowana jest wieloma zmiennymi, m.in. wiekiem dziecka, jego
wezesniejszymi dodwiadczeniami, sytuacja w rodzinie czy jakoscia proceséw ada-
ptacyjnych. Wielgosz twierdzi, ze reakcje dziecka w czasie choroby sa pochodna
jego zachowan z okresu przed wystapieniem objawéw chorobowych®.

Jak wskazuje Ewa Goéralczyk, choroba przewlekla to proces patologiczny,
cechujacy sie brakiem nasilonych objawéw. W przebiegu chordéb przewlektych
moga wystapi¢ zaostrzenia ich symptoméw lub zmniejszenie sie ich nasilenia
badz czasowe ich ustapienie®t. Przez choroby przewlekle rozumie sie przede
wszystkim takie, ktdre trwajg dtuzszy czas (ponad cztery tygodnie), a nierzadko
towarzysza dziecku przez cate zycie (np. cukrzyca, alergie). Ich leczenie jest wiec
réwniez dtugotrwate. Sg to wszelkie zaburzenia lub odchylenia od normy, ktére
maja jedna lub wiecej z nastepujacych cech charakterystycznych:

[..] sa trwate, pozostawiaja po sobie inwalidztwo, spowodowane sa nieodwracalnymi
zmianami patologicznymi, wymagajg specjalnego postepowania rehabilitacyjnego
albo, wedtug wszelkich oczekiwan, wymaga¢ beda dtugiego okresu nadzoru, obser-
wacji czy opieki®.

Ewa Goéralczyk®® wskazata, ze istnieja pewne cechy choroby przewlektej,
ktére powoduja, iz postrzegana jest ona jako szczegélnie ucigzliwa i trudna do
zaakceptowania. Wér6d najwazniejszych nalezy wymienié:

- dlugotrwalos¢ choroby i jej leczenia;

burzliwy przebieg — mozliwos¢ pojawienia sie nagtego pogorszenia, zagroze-
nia dla zycia;

koniecznos¢ pobytu w szpitalu (czas pobytu i czestotliwo$¢);

uzaleznienie od instytucji sprawujacej opieke medyczna;

cierpienie fizyczne zwiazane z choroba i sposobem leczenia;

32 E. Wielgosz, Wychowanie dzieci niesprawnych somatycznie [w:] I. Obuchowska (red.), Dziecko niepet-

nosprawne w rodzinie, WSiP, Warszawa 1999.
33 Wyniki badan B.M. Korscha (1971) czy P.D. Steinhauera (1974) za: tamze, s. 395.
34 E. Goralezyk, Choroba dziecka w twoim zyciu: o dzieciach ciezko i przewlekle chorych i ich rodzicach,
Wyd. CPPP MEN, Warszawa 1996.
G. Hotub, Etyczna problematyka choréb przewlektych, ,Medycyna Praktyczna” 2007, nr 2, www.grze-
gorzholub.com/pdf/EtycznaPCP.pdf (dostep: 23.09.2011).
E. Géralczyk, Choroba dziecka..., dz. cyt.
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- inwazyjnos¢ leczenia (koniecznos$¢ operadji, kropléwek, przetoczen krwi, biop-
sji, dializ itp.).

Na podstawie wynikéw badann wczesniej przytaczanych autoréw mozna
dokonaé swoistego podsumowania skutkéw choroby i leczenia. Beda one mia-
ly, rzecz jasna, charakter bardzo ogélny, niemniej pozwalaja uzmystowi¢ sobie
zakres trudno$di, z jaka musza sie zmierzy¢ chorzy i ich rodziny. Najbardziej
typowymi i najczesciej ujawnianymi skutkami choroby przewlekle;j sa:
niepelnosprawnosc fizyczna;
zmiana wygladu - niski wzrost, blado$¢, nadmierne wychudzenie, nadmier-
na otylos¢, tysienie, zmiany na skérze itp.;
trwale znieksztalcenia i zeszpecenia ciata — np. §lady pooperacyjne;

- uzaleznienie od aparatury medycznej i innych urzadzen, np. koniecznosc re-
gularnego podtaczania do dializatora;

- inne problemy, np. brak kontroli nad wtasna fizjologia;

- zmiany w psychice i osobowosci dziecka.

Autorzy badan dotyczacych funkcjonowania dziecka chorego®” podkreslaja,
ze choroba przewlekla nie tylko zakldca czynnosci jego organizmu, ale réwniez
wplywa niekorzystnie na zycie psychiczne oraz narusza funkcjonowanie rodziny
i pozarodzinne relacje spoteczne pacjenta®. Aleksandra Maciarz®® wskazuje, ze

[...] choroba stanowi nie tylko zaburzenie czynnosci organizmu, ale moze powodowa¢d
ujemne zmiany w zyciu psychicznym i funkcjonowaniu spotecznym osoby chorej. Na
zmiany te szczegdlnie podatne sq dzieci chore, znajdujace sie w okresie intensyw-
nego rozwoju.

Choroby przewlekte wieku dzieciecego

Stan zdrowia polskich uczniéw oceniany jest jako jeden z najgorszych w UE*.
Z danych biura rzecznika praw dziecka wynika, ze gabinetéw lekarskich nie ma
w 2/3 szkét podstawowych, w co drugim gimnazjum i w co trzecim liceum.

Jerzy Bodalski z Kliniki Choréb Dzieci Uniwersytetu Medycznego w Lodzi
stwierdza, ze nawet 90% polskich dzieci ma problemy zdrowotne, ktére w zyciu
dorostym moga sta¢ sie przyczyna powaznych choréb przewlektych. Co czwarte
dziecko do 14. roku zycia na terenie wojewddztwa t6dzkiego choruje przewlekle.
Najczesciej mozna sie spotka¢ z alergia, astma i chorobami oczu. Co dziesiate
dziecko w Polsce jest w réznym stopniu dotkniete ograniczeniem aktywnosci

87 Por. J. Slenzak, Uczen z odchyleniami..., dz. cyt.

38 W. Pilecka, Chorobowe i poza chorobowe uwarunkowania rozwoju psychicznego dzieci o specjalnych po-
trzebach zdrowotnych, ,Kultura i Edukacja” 1994, nr 4.

39 A. Maciarz, Pedagogika terapeutyczna dzieci przewlekle chorych [w:] W. Dykcik (red.), Pedagogika
specjalna, Wyd. Nauk. UAM, Poznan 1997, s. 199.

40 Stan zdrowia polskich uczniéw jednym z najgorszych w UE, http://praca.gazetaprawna.pl/artykuly/
317394,stan_zdrowia_polskich_uczniow_jednym_z_najgorszych_w_ue.html (dostep: 3.11.2011).
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i wymaga korzystania z réznych form zdrowotnego wsparcia. Jeszcze gorsza niz
kondycja somatyczna jest kondycja psychiczna populacji w wieku rozwojowym
w Polsce. Bodalski alarmuje, ze probleméw tych nikt nie dostrzega, zbyt mato sie
o nich méwi, a skutki tego beda bardzo powazne, cho¢ by¢ moze w nieco dalszej
przysztosci. Konieczne zatem jest skoncentrowanie sie na problemach zdrowia
wsréd dzieci i tego, jakie maja one przelozenie na inne obszary ich aktywnosci,
w tym edukacyjnej*..

Whnioski te potwierdzaja dane GUS*. Jak wynika z badan prowadzonych
w 2004 roku, ponad 1/3 mieszkanicéw Polski deklarowata wystepowanie u siebie
dtugotrwatych probleméw zdrowotnych, trwajacych co najmniej sze$¢ miesiecy.
Grupa ta liczyta blisko 13,9 mln os6b. Jak sie réwniez okazalo, czestos¢ wyste-
powania dtugotrwalych probleméw zdrowotnych rosnie z wiekiem — sygnalizo-
wato je okoto 25% trzydziestolatkéw, ale juz az 60% piecdziesieciolatkéw, 73%
szeéédziesieciolatkéw i 84% oséb w wieku 70 lat.

Istnienie przewleklych probleméw zdrowotnych zglaszali rodzice ponad
16% dzieci. Oznacza to, ze co szdste dziecko ma dtugotrwate problemy zdrowot-
ne. Najwieksza grupa sa tu dzieci w wieku 10-14 lat (18,3%). Znacznie czesciej
réwniez problemy zdrowotne dotykaja dzieci mieszkajacych w miastach (18,7%)
niz na wsi (13%), czesciej tez dziewczat (17,6%) niz chtopcow (14,9%)*.

Inaczej rozktada sie w populacji wystepowanie okreslonych choréb przewle-
ktych. W grupie wiekowej 15 lat i wiecej najczestsze choroby przewlekte to:

- nadciénienie tetnicze (ponad 17%);

- choroby kregostupa lub dyskopatia (15,5%);

- zapalne i zwyrodnieniowe choroby stawéw (13,8%);
- choroby wienicowe (8,6%);

— migrenowe béle glowy (8%);

— nerwice lub depresje (7,4%).

W 2004 roku odnotowano, ze przynajmniej jedng choroba przewlekls do-
tknietych jest 20,5% dzieci do 14. roku zycia, w tym 24,2% chtopcéw i 20,6%
dziewczat w wieku 5-9 lat oraz 22,9% chlopcéw i 21,5% dziewczat w wieku
10-14 lat. Najczestszymi chorobami przewleklymi sa:

- schorzenia alergiczne (9%);
— choroby ptuc (astma i astma oskrzelowa) (3,9%);
- choroby oka (3,7%)*.

Choroba przewlekta moze by¢ nie tylko nabyta, ale tez czesto z choroba ta

dziecko przychodzi na $wiat. Za wrodzone wady rozwojowe uznaje sie zaburze-

41 Cgy Polska kocha swoje dzieci?, http://www.poradnikmedyczny.pl/mod/archiwum/7931_polska_ko-
cha_swoje.html (dostep: 3.11.2011).

42 Stan zdrowia ludnosci Polski, Wyd. GUS, Warszawa 20086, s. 24, http://www.stat.gov.pl/gus/45_658_
PLK_HTML.htm (dostep: 30.10.2011).

43 Tamze.

4 Tamze, s. 25-27.
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nia powstale przed urodzeniem, w czasie rozwoju zarodka lub ptodu i te, ktére

zostaly wykryte do 2. roku zycia. Z badan wynika, ze z taka sytuacja mamy do

czynienia w grupie 5,7% dzieci. Najwieksza reprezentacje maja tu:

- wady serca — 27,2% (34% dziewczat, 21,1% chlopcow);

- wady ukladu miesniowo-kostnego i powlok (wlacznie z wytrzewieniem i prze-

pukling przeponowa) — 15,1% (17,9% chtopcy, 12,1% dziewczeta).

Rokrocznie do szpitali trafia ok. 8,5% dzieci, w tym ponad 25% z powodu

przewlektej choroby*.

Charakterystyka wybranych (bedacych najczesciej podstawa
orzeczenia o potrzebie nauczania indywidualnego)
chordéb przewlektych wsréd dzieci

Wedtug danych Ministerstwa Zdrowia liczba dzieci przewlekle chorych
w Polsce w 2005 roku przedstawiata sie nastepujaco:

Tabela 1. Liczba dzieci przewlekle chorych w 2005 roku

Rozpoznanie . Licz.ba dzieci, .
u ktérych stwierdzono schorzenie
Nowotwory 5802
Niedokrwistosci 55142
Choroby tarczycy 34546
Cukrzyca 10 569
Niedozywienie 40 858
Otylos¢ 110 607
Zaburzenia odzywiania 29 964
Uposledzenie umystowe 38569
Padaczka 35375
Dzieciece porazenie mézgowe 20719
Zaburzenia refrakgji i akomodacji oka 324 426
Choroba nadci$nieniowa 16 376
Dychawica oskrzelowa 173792

45 Stan zdrowia ludnosci Polski..., dz. cyt., s. 59.
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Alergie pokarmowe 96 515
Alergie skérne 117 368
Znieksztalcenia kregostupa 421 042

Zrédto: Dane o stanie zdrowia dzieci i mlodziezy. Roczne sprawozdanie o dziatalnosci i zatrudnieniu w pod-
stawowej opiece zdrowotnej (druk MZ-I1), Ministerstwo Zdrowia, Centrum Systeméw Informacyjnych
w Ochronie Zdrowia, cyt. za: A. Fronczak, List do Ministra Zdrowia Janusza Kochanowskiego,
Warszawa 19.03.1999, s. 4-5, http://www.rpo.gov.pl/pliki/12077399060.pdf (dostep: 3.03.2011).

Powyzszy wykaz nie wyczerpuje dtugiej listy choréb przewleklych, zawiera
jedynie te, ktére najczesciej rozpoznawane sa u dzieci. Nie wszystkie réwniez sa
wskazaniami do orzekania o potrzebie nauczania indywidualnego. Analizujac
dane dotyczace przyczyn kierowania dziecka do tej formy ksztalcenia, mozna
wskaza¢ na kilka choréb bedacych najczestsza przyczyna takiego stanu rzeczy.

Astma oskrzelowa (jako skutek alergii)

Astma oskrzelowa to choroba alergiczna. Objawia sie gwaltownymi napada-
mi duszno$ci. Dziecko w czasie napadu siedzi lub stoiipochyla sie ku przodowi,
glosno oddycha, pojawiaja sie sinica skéry bton $luzowatych, nabrzmiatosc¢ zyt
szyjnych i zimny pot na koniczynach. Po pewnym czasie oddychanie staje sie
swobodniejsze. Czestotliwo$¢ napadéw jest rézna. Napad moze by¢ spowodo-
wany przez alergen, na ktéry uczulone jest dziecko, jak réwniez przez stres lub
duzy wysitek fizyczny. W przypadku astmy oskrzelowej nauczyciel powinien
posiada¢ lek rozkurczajacy oskrzela (nawet jesli ma go dziecko), ktéry wow-
czas nalezy poda¢ dziecku. W czasie napadu duszno$ci nalezy zachowac spokdj
i udziela¢ pomocy z duza serdecznoscia. Dziecko z astma moze wykonywac
¢wiczenia i zabawy ruchowe na $wiezym powietrzu. Wazne jest, aby nabylo
umiejetnos¢ zapobiegania dusznosciom i radzenia sobie w czasie ich wyste-
powania oraz by mialo przy sobie lek. Astma moze prowadzi¢ do obnizenia
sprawnos$ci intelektualnej dziecka. Czeste absencje w szkole powoduja trud-
nosci w nauce, szczeg6lnie w zakresie opanowania wiadomosci i umiejetnosci.
Kluczowe sa wiec pomoc kolezenska oraz wyrozumiatos¢ ze strony nauczycieli.

Epilepsja

Choroba padaczkowa, czyli epilepsja, to nieprawidtowe, nadmierne wy-
tadowanie bioelektryczne w komérkach nerwowych mézgu. Objawy ataku
padaczkowego sa nastepujace: utrata $wiadomos$ci, wydawanie nieartyku-
towanych dzwiekéw, utrata réwnowagi, przygryzienie jezyka, bladosinos¢,
rytmiczne drgawki, nadmierne wydzielanie $liny, czasami nieSwiadome od-
danie moczu, brak reakcji na bodzce, utrata $wiadomosci na 2-3 minuty. Po
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napadzie moga wystapi¢: bol gtowy, sennos¢, ostabienie. Zdarza sie, ze napady
padaczkowe wystepuja seriami, w 5-10-minutowych odstepach. Mamy wéw-
czas do czynienia ze stanem padaczkowym. Dziecko w stanie padaczkowym
wymaga natychmiastowej hospitalizacji. W czasie silnego napadu nalezy:
chroni¢ chorego przed doznaniem obrazen fizycznych w czasie upadku; pod
glowe dziecka podlozy¢ jakas czes$¢ garderoby lub miekki przedmiot; miedzy
zeby wlozy¢ chustke do nosa (nie wolno wsuwac palcéw miedzy zeby dziecka);
po ustapieniu drgawek nalezy dziecko ulozy¢ na boku, by slina mogta swo-
bodnie odptywaé; nie wolno podawaé mu pltynéw, kropli ani tabletek, dopoki
nie odzyska ono $wiadomo$ci; niewskazane jest wysytanie dziecka ze szkoly
do domu, gdyz napad moze sie powtérzy¢ na ulicy. Najkorzystniej jest, jesli
dziecko po napadzie moze sie potozy¢ w cichym pomieszczeniu i usnaé. Dla
prawidtowego rozwoju chorego wazna jest opiekuniczo-wychowawcza postawa
rodzicéw, nauczycieli i réwiesnikéw. Dziecko z padaczka powinno by¢ objete
orzecznictwem poradni psychologiczno-pedagogicznej w kwestii kontynuacji
nauki w szkole ponadpodstawowej i wlasnego wyboru zawodu. Rodzice powin-
ni za$ dba¢ o ksztattowanie jego motywacji do nauki, checi zdobycia odpowied-
niego zawodu i wierzy¢ w mozliwos¢ pelnego usamodzielnienia sie.

Cukrzyca

Cukrzyca jest choroba powstala w nastepstwie niedoboru lub zupetnego
braku insuliny w organizmie. Dziecko nieleczone lub zle leczone traci na wa-
dze, odczuwa nadmierne pragnienie, ma zaburzenia apetytu, odczuwa bdéle
brzucha, senno$¢, wymiotuje, czesto oddaje mocz. Wyréznia sie takie odmia-
ny cukrzycy, jak: hiperglikemia (przecukrzenie) i hipoglikemia (niedocukrze-
nie). Dziecko chore na cukrzyce wymaga troskliwej opieki nie tylko w domu,
ale takze w szkole. W toku lekcji nauczyciele powinni uwzglednia¢ stany ztego
samopoczucia i obnizonej sprawnosci intelektualnej dziecka, ktére sa spowo-
dowane wahaniami poziomu cukru we krwi. Uczen z choroba cukrzycows po-
winien otrzymac pomoc ze strony poradni psychologiczno-pedagogicznej ze
szczeg6lnym uwzglednieniem wsparcia prozawodowego. Na podstawie wielo-
aspektowej diagnozy nalezy zaplanowa¢ jego indywidualna $ciezke edukacyjna
irozwojowa.

Choroby uktadu krazenia

Choroby uktadu krazenia to zapalenia miesnia sercowego i osierdzia. Do naj-
czestszych objawéw naleza zaburzenia rytmu serca, powiekszenie serca i niewy-
dolnosc krazenia. Dzieci dotkniete ta chorobg moga mie¢ podwyzszona tempe-
rature, odczuwaja b6l w klatce piersiowej i zmeczenie przy niewielkim wysitku;
moze wystepowac sinica i dusznosci. Organizacja nauki chorego dziecka za-
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ktada: odrabianie lekcji w odcinkach czasowych, ograniczona aktywnos¢ ru-
chowa, a takze mozliwos¢ korzystania z réznego rodzaju gier, uktadanek oraz
z zaje¢ plastycznych i muzycznych z uwzglednieniem ich terapeutycznego od-
dzialywania. Dzieci z choroba uktadu krazenia powinny by¢ chronione przed
przykrymi przezyciami i zbyt trudnymi sytuacjami. Niebezpieczny moze dla
nich by¢ stres zwiazany np. ze sprawdzianami. Wymagaja one spokojnego,
uregulowanego trybu zycia, z odpowiednig iloscia czasu na odpoczynek i sen.

Rozstrzenie oskrzeli

Jest to choroba uktadu oddechowego, zwigzana z niedroznoscia oskrzeli.
Dzieci nia dotkniete odznaczaja sie niewydolnoscia oddechows, dokuczliwym
kaszlem z odpluwaniem duzej ilosci wydzieliny, stanami podgoraczkowymi.
Z tych tez powodéw czesto nie chodza do szkoly. W ciezszych przypadkach tej
choroby organizowane jest nauczanie indywidualne w domu. Czasami dziecko
dtuzszy czas przebywa w szpitalu badZ w sanatorium i tam zdobywa wiadomo-
$ci. Dzieci, ktérych stan chorobowy pozwala na uczeszczanie do szkoty, musza
mie¢ odpowiednia ilo$¢ chusteczek higienicznych, by miaty w co odpluwaé wy-
dzieline. Nalezy tez u dziecka wyrabia¢ nawyki wyrzucania zanieczyszczonych
chusteczek do kosza i odpluwania wydzieliny w czasie przerw. U niektérych
dzieci wskazane jest stosowanie przed péjéciem do szkoly drenazu utozeniowe-
go, dzieki ktéremu dziecko w duzym stopniu oczyszcza drogi oddechowe i po-
tem, w szkole, rzadziej kaszle i odpluwa §line. Dziecko z rozstrzeniem oskrzeli
narazone jest na czesta absencje w szkole, wymaga wiec systematycznej po-
mocy w nauce. W procesie nauczania nalezy uwzglednia¢ jego samopoczucie
i stan wydolnoéci intelektualnej oraz odpowiednio dostosowaé stawiane mu
wymagania. Odrebna grupa, dla ktérej orzeka sie potrzebe nauczania indywi-
dualnego, sa uczniowie z zaburzeniami psychicznymi i zachowania. Kategorie
te sa wyodrebnione w statystykach oswiatowych, co wydaje sie zrozumiale,
poniewaz w uzasadnionych przypadkach - kiedy zaburzenia te maja charak-
ter przewlekly i znacznie ograniczaja funkcjonowanie dziecka w $rodowisku
szkolnym — moga by¢ podstawa ksztalcenia indywidualnego.

Jak pokazuja dane GUS*, w roku szkolnym 2008/2009 grupa uczniéw
z zaburzeniami zachowania i zaburzeniami psychicznymi stanowita w szkotach
ogélnodostepnych wiekszy procent niz dzieci przewlekle chore.

46 Oswiata i wychowanie w roku szkolnym 2008/2009, GUS, Warszawa 2009, http://www.stat.gov.pl/
cps/rde/xbcr/gus/PUBL_e_oswiata_i_wychowanie_2008-2009.pdf (dostep: 4.03.2011).



