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Wstep

Problematyka potrzeb rozwojowych i edukacyjnych dzieci i mtodziezy z chorobami
przewlektymi stanowi jeden z elementéw dyskursu na temat edukacji wiaczajacej.
Od wielu tez lat przedmiotem analiz i badan sg zagadnienia dotyczace psychologicz-
nych i spotecznych aspektéw funkcjonowania dziecka z chorobg przewlekta w szkole
i przedszkolu'.

Dziecko z chorobg przewlektg zwykle mierzy sie z wieloma przeciwnosciami. Jesli cho-
ruje od urodzenia, bywa ze jego przedszkolne lub szkolne srodowisko nie ma mozliwo-
$ci zauwazenia wielu zjawisk, ktére w innych warunkach moga wydawac sie oczywi-
ste. Jesli natomiast choroba pojawia sie w wieku pézniejszym, cata rodzina i otoczenie
dziecka musza zmierzy¢ sie z trudng informacja, dostosowac do nowego stylu zycia
i wskazan lekarzy, a takze nauczy¢ sie funkcjonowania w obliczu realnego zagrozenia
zycia, permanentnego stresu itp. W sytuacji choroby przewlektej sSrodowisko przed-
szkola czy szkoty powinno towarzyszy¢ dziecku i jego rodzinie w zmianie — razem
z nimi budowa¢ nowe efektywne strategie funkcjonowania i redefiniowaé pojecie
szczesliwego zycia.

Fenomen pozytywnej adaptacji dzieci i mtodziezy narazonych na duze ryzyko, prze-
ciwnosci losu i/lub zdarzenia traumatyczne wyjasnia koncepcja resilience. Akcentuje
ona znaczenie czynnikéw chronigcych w wieku rozwojowym, ktére mozna podzieli¢
na trzy obszary:

1. Cechy indywidualne (np. wysoka samoocena, poczucie skutecznosci, towarzy-
skos¢, dobre funkcjonowanie intelektualne, spokojne, pogodne usposobienie,
wiara, talenty).

2. Czynniki rodzinne (np. sp6jnosc rodziny, zgodnos¢, ciepto, bliskie relacje mie-
dzy cztonkami rodziny, dobra sytuacja materialna).

3. Czynniki zewnetrzne (dobre i bezpieczne sasiedztwo, posiadanie mentora,
przynaleznos¢ do organizacji o charakterze prospotecznym, uczeszczanie do
sprawnie funkcjonujgcej szkoty)2.

' W 2009 r. Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej wydato cykl publikacji One
sqwsrdéd nas. Wybrane tytuty z tego cyklu s dostepne na stronie Osrodka Rozwoju Edukacji, https://
www.ore.edu.pl/2015/03/uczen-przewlekle-chory-i-z-innymi-dysfunkcjami/ [dostep: 23.03.2021].
W 2015 r. opublikowano prace Dziecko przewlekle chore. Dostosowanie warunkdw edukacyjnych dla
dziecka z alergiq autorstwa dr n. med. Marzeny Gajewskiej, dr Teresy Lewandowskiej-Kidon i dr Anny
Witek, http://www.bc.ore.edu.pl/Content/781/Dziecko przewlekle chore.pdf [dostep: 29.03.2021].

2 Borucka A., Ostaszewski K. Koncepcja resilience. Kluczowe pojecia i wybrane zagadnienia. Med
Wieku Rozwoj., 2008, Apr-Jun; 12(2 Pt 1): s. 587-597, https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/
PMC2777715/ [dostep: 23.03.2021].
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Widzimy, ze sprawnie funkcjonujaca szkota nalezy do czynnikéw chronigcych, stad na-
sza troska o podnoszenie kompetencji kadr systemu oswiaty i podejmowanie dziatan
miedzyresortowych.

Stanowiska Ministerstwa Edukacji i Nauki oraz Ministerstwa Zdrowia* w kwestii realiza-
¢ji obowiazku szkolnego sa spéjne: ,Dzieci przewlekle chore i niepetnosprawne maja
prawo chodzi¢ do ogdlnodostepnych przedszkoli i szkét. Dzieci te majg indywidual-
ne potrzeby rozwojowe i edukacyjne, a ich nauka powinna by¢ prowadzona zgodnie
z tymi potrzebami”. Jest bardzo wazne, aby rodzice pamietali rowniez o wytycznych,
z ktorych wynika potrzeba upowaznienia do opieki nad przewlekle chorym dzieckiem
pracownika szkoty, zawarcia z nim pisemnej lub ustnej umowy oraz uzyskania zgody
pracownika i zobowigzania do opieki“.

Przewlekta choroba jest przestanka do objecia dziecka pomoca psychologiczno-pe-
dagogiczna’ w przedszkolu, szkole i placéwce. Za zapewnienie dziecku bezpiecznych
i higienicznych warunkéw ksztatcenia i wychowania, w tym organizacje pomocy psy-
chologiczno-pedagogiczneji/lub ksztatcenia specjalnego, odpowiada dyrektor przed-
szkola, szkoty lub placéwki.

Nauczyciele i specjalisci sa zobowigzani obserwowac ucznia i na biezagco reagowac
na pojawiajace sie szanse i wyzwania. W wielu szkotach wypracowano juz procedury
reagowania w nietypowych sytuacjach, ktére pozwalaja szybciej i skuteczniej dzia-
tac¢. Co wiecej, wszyscy pracownicy tych jednostek — znajac i stosujac obowiagzujace
wytyczne — wiedzg, co robi¢, jak to robic¢ i z kim. Jednolitos¢ uregulowan prawnych
pozwala spokojnie funkcjonowac catej spotecznosci szkolnej oraz podejmowac traf-
ne decyzje w trudnych sytuacjach, co podnosi poczucie sprawstwa i skutecznosci, tak
wazne w procesie rozwoju kazdego cztowieka.

Osrodek Rozwoju Edukacji w Warszawie, we wspotpracy z Wydziatem Pedagogicznym
Uniwersytetu Warszawskiego, realizowat w latach 2018-2020 projekt ,Zaspokajanie
potrzeb edukacyjnych ucznidéw z chorobami przewleklymi w edukacji wtaczajacej”.
Celami projektu byty:
1. Diagnoza potrzeb ucznidw z chorobami przewlektymi w srodowisku szkolnym.
2. Diagnoza mocnych i stabych stron szkoty w opiece nad tg grupa uczniow.

3 Wiecej informacji znajduje sie na stronie Ministerstwa Zdrowia, https://www.gov.pl/web/zdrowie/
uczen-przewlekle-chory-w-szkole [dostep: 23.03.2021].

4 Por. Ustawa z dnia 12 kwietna 2019 r. o opiece zdrowotnej nad uczniami, Dz.U. 2019, poz. 1078.

> Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad organizacji
i udzielania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach i placéw-
kach, tj. Dz.U. 2020, poz. 1280.
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3. Opracowanie wnioskéw i rekomendacji do dziatan majacych na celu zmia-
ny systemowe w zakresie wsparcia szkoty w pracy z uczniami z chorobami
przewlektymi.

4. Podnoszenie jakosci ksztatcenia i wychowania w edukacji wiaczajacej.

Projekt skierowany byt do szesnastu kuratoriow oswiaty (KO), szesnastu ogolnodo-
stepnych szkét podstawowych (z wytaczeniem szkét z oddziatami integracyjnymi) oraz
szesnastu poradni psychologiczno-pedagogicznych (PPP) zlokalizowanych na terenie
catej Polski. Powofano szesnascie interdyscyplinarnych zespotéw. W skfad kazdego
weszto dwdch pracownikéw szkoty podstawowej, jeden przedstawiciel PPP oraz jeden
przedstawiciel KO. Zespot reprezentujacy jedno z wojewddztw zrezygnowat z udziatu
w projekcie. Wspotpraca powyzszych podmiotéw obejmowata: udziat w szkoleniach
organizowanych w Centrum Szkoleniowym Os$rodka Rozwoju Edukacji w Sulejéwku,
udziat w konferencjach oraz dziatania prowadzone na terenie szkoty, PPP i KO zgodnie
zzadaniami ustalanymi w trakcie realizacji przedsiewziecia. Raport z realizacji projektu
jest dostepny na stronie ORE®.

Podsumowaniem dziatan projektowych byta e-konferencja Szkota przyjazna uczniom
z chorobq przewlektq, ktéra odbytfa sie na platformie e-kursy 17 i 18 grudnia 2020 r.
Gtéwnymi celami konferencji byto:

1. Poszerzenie wiedzy z zakresu edukacji i opieki nad uczniami z chorobami
przewlektymi.

2. Upowszechnianie wiedzy dotyczacej funkcjonowania ucznidw z chorobami
przewlektymi oraz dziatan szkét w zakresie zaspokajania ich potrzeb rozwojo-
wych i edukacyjnych.

3. Podnoszenie jakosci ksztatcenia i wychowania.

4. Wymiana dobrych praktyk.

Program konferencji zbudowano na trzech filarach - zagadnieniach dotyczacych na-
uczyciela, ucznia i wspotpracy. Zakres tematyczny spotkania obejmowat nastepujace
zagadnienia:

1. Dobrostan kadry jako element znaczacy w budowaniu relacji z uczniami z cho-
roba przewlekta.
Uczen z chorobg przewlekta w kontekscie psychoneuroimmunologii.
Rola stylu zycia i odzywiania w prewencji choréb przewlektych.
Organizacja pracy szkoty przyjaznej uczniom z chorobg przewlekta.
Wsparcie spoteczne i funkcjonowanie uczniéw z chorobg przewlekta w szkole.

uih N

6 Matkowska-Szkutnik A., Jaskolska W. (opr.), (2021), Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniéw z cho-
robami przewlekfymi w edukacji wiqczajqcej. Raport z realizacji projektu, Warszawa: Osrodek Rozwoju
Edukacji, https://www.ore.edu.pl/wp-content/plugins/download-attachments/includes/download.
php?id=30567 [dostep: 29.03.2021].
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6. Wsparcie spoteczne uczniéw z chorobga przewlekta w srodowisku pozaszkol-

nym — przyktady dobrych praktyk.

Materiaty prezentowane podczas konferencji zostaty udostepnione zainteresowanym.

Przed nami opracowanie kolejnych tematéw:

1.

hd

Uregulowania prawne, w tym prawa i obowigzki nauczyciela w pracy z dziec-
kiem z chorobg przewlekta.

Sposoby przygotowania sie szkoty/placéwki do pracy z uczniami.

Metody i formy pracy z uczniem z chorobg przewlekta. Dziecko z choroba prze-
wlekta w zespole klasowym. Aktywnosc¢ pozalekcyjna.

Wspdtpraca z rodzicami.

Schematy procedur, wzory dokumentéw.

Informacje, gdzie szuka¢ pomocy.

Istniejg wiec kolejne cele aktywnosci w kierunku edukacji spersonalizowanej - szkoty,
w ktorej uczen z chorobg przewlekta bedzie sie rozwijat i stawat madrym i szczesliwym
cztowiekiem.

Zapraszamy do lektury!

Wioletta Jaskdlska
Wydziat Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych ORE




Agnieszka Matkowska-Szkutnik
Wydziat Pedagogiczny Uniwersytetu Warszawskiego

Dobrostan kadry jako element znaczacy
w budowaniu relacji z uczniami
z choroba przewlekta

Podstawy teoretyczne dotyczace choroby przewlektej ucznia oraz wyniki
badan przyblizajace rozumienie tej problematyki

Zgodnie z danymi Gtéwnego Urzedu Statystycznego oraz wynikami badan Health
Behaviour in School-age Children (HBSC) co piaty uczen obcigzony jest dlugotrwatym
problemem zdrowotnym. Badania wskazujg réwniez, ze populacja uczniéw z choroba-
mi przewlektymi bedzie coraz wieksza ze wzgledu na postep medyczny, skuteczniejsza
diagnostyke oraz rozwdj choréb cywilizacyjnych.

Chorobe przewlekta definiuje sie dwojako:

1. W perspektywie biomedycznej - czas trwania choroby wynosi kilka tygodni,
choroba ma tagodniejszy przebieg niz stan z ostrymi objawami, powoduje nie-
odwracalne zmiany w zdrowiu, narzuca koniecznos¢ dtugotrwatej opieki nad
chorym.

2. W perspektywie holistycznej — zmiana w zyciu osoby chorej powoduje koniecz-
nos¢ adaptacji i dostosowania sie do nowych warunkéw.

Wyréznia sie dwa sposoby podejscia do choroby przewlektej:
1. Podejscie niekategorialne - funkcjonowanie osoby chorej nie jest uzaleznione
od rodzaju choroby, ale wynika z samego faktu chorowania.
2. Podejscie kategorialne - funkcjonowanie chorego jest uzaleznione od rodzaju
choroby. Choroba somatyczna wptywa na obszar biologiczny, psychiczny i spo-
teczny funkcjonowania cztowieka.

Niezaleznie od rodzaju choroby przewlektej chorujacy uczniowie moga doswiadczac:
e czestszych absencji prowadzacych do zalegtosci w nauce;
e zmian w funkcjonowaniu poznawczym, np. trudnosci w koncentracji uwagi;
e zmian w funkcjonowaniu emocjonalnym, np. zmiennosci nastroju;
e zmian w sprawnosci fizycznej i wynikajacych z nich ograniczen w funkcjonowa-
niu w szkole.
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Uczen z choroba przewlekta moze definiowac jg w rézny sposob: jako przeszkode,
krzywde, kare, zagrozenie albo jako ulge, korzys¢, wyzwanie czy wartos¢. Uczen prze-
chodzi takze przez r6zne etapy adaptacji do choroby: szok, kryzys emocjonalny, pozor-
ne przystosowanie do choroby, konstruktywne przystosowanie do choroby.

Pracujac z uczniem z chorobg przewlekta, nalezy pamieta¢ o kontekscie realizowania
jego potrzeb rozwojowych. Nastolatki z chorobg przewlekta moga doswiadczac trud-
nosci zwigzanych z przynaleznoscia do grupy, spontanicznoscia i zabawa, samoakcep-
tacjg, autonomia oraz dotyczacych wyboru zawodu i wejscia w dorostosc¢.

Konieczne jest takze ujmowanie funkcjonowania ucznia w perspektywie ekologicz-
nej koncepcji rozwoju. Teoria U. Bronfenbrennera zaktada, ze rozwdj ucznia z cho-
roba przewlekfa uzalezniony jest od czterech systemoéw, poczawszy od najblizszego
uczniowi systemu mikro do sytemu makro, oddziatujgcego na ucznia jedynie posred-
nio. W systemie mezo, ktéry odnosi sie do bezposrednich oddziatywan na ucznia,
znajduje sie srodowisko szkolne jako jedno z tych, ktére modyfikuja trajektorie roz-
woju dziecka.

Uczniowie z chorobg przewlekta funkcjonuja w srodowisku szkolnym gorzej od swoich
rowiesnikdw nieobcigzonych dtugotrwatymi problemami zdrowotnymi. Rzadziej ce-
chuje ich: duze poczucie przynaleznosci do szkoty, wysoki poziom kompetencji szkol-
nych, przekonanie, ze oceny sg w znacznym stopniu adekwatne do wynikow, rzadziej
tez dotyczy ich wysoki stopien wsparcia spotecznego czy wysoka pozycja w klasie.
Uczniowie ci czesciej przejawiajg wysoki lub bardzo wysoki poziom stresu szkolnego,
maja szkolne problemy oraz poswiecajg wiecej czasu na odrabianie lekcji w domu.

Wyniki badan prowadzonych wsréd nauczycieli wskazuja, ze ponad potowa z nich jest
dobrze przygotowana do pracy zuczniem chorujgcym przewlekle. Zdecydowana wiek-
szo$¢ ma poczucie odpowiedzialnosci za funkcjonowanie ucznia w szkole. Najwiekszy
niepokdj wywotuja u nauczycieli nagte pogorszenie stanu zdrowia oraz zachowanie
i relacje réwiesnicze ucznia. Wsréd problemoéw wynikajacych ze stanu zdrowia ucznia
z chorobg przewlekta, majacych zwigzek z jego szkolnym funkcjonowaniem, nauczy-
ciele najczesciej wymieniaja: opuszczanie lekcji, zmeczenie, problemy z koncentracja
uwagi, objawy somatyczne bedace nastepstwem choroby oraz depresyjny nastrgj.

Poniewaz rolg nauczyciela jest wspieranie ucznia w ksztattowaniu zachowan adapta-
cyjnych do choroby przewlektej, nauczycielskim zadaniem w tym zakresie jest:

e poszukiwanie informacji o chorobie;

e samoregulacja;

10
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e poszukiwanie pomocy;

e umiejetnosc radzenia sobie z choroba metoda, matych krokow”;
e poszanowanie ograniczen wynikajacych z choroby;

e zachowanie aktywnosci tam, gdzie jest to mozliwe;

e motywowanie do zmian.

Szczegdblng uwage powinien wykazac nauczyciel, jesli uczen z chorobg przewlekta:
e odczuwa wysoki poziom leku;
e czesciej radzi sobie poprzez unikanie;
® ma znacznie ograniczong aktywnos¢;
e sprawia problemy wychowawcze;
e wykazuje znacznie obnizony nastroj;
e ukrywa chorobe przed cztonkami spotecznosci szkolne;j.

Dobrostan nauczycieli - podstawowe definicje i uwarunkowania

Dobrostan definiowany jest jako subiektywna ocena zadowolenia z zycia. Jest zaso-
bem, ktéry odnosi sie do umiejetnosci, nawykow, sposobow myslenia. Jest tez zalezny
od doswiadczen, co oznacza, ze cztowiek ma wptyw na dobrostan i moze go mody-
fikowac za pomoca wihasnych aktywnosci. Odczuwanie dobrostanu uwarunkowane
jest: poczuciem sensu i posiadaniem celu, do ktérego dazy cztowiek; odczuwaniem
przyjemnosci i radosci z zycia; relacjami z ludzmi, a zwtaszcza responsywnoscig bli-
skich oséb. Dobrostanowi sprzyjaja zdolno$¢ do przezywania mitosci, wdziecznos¢,
ciekawos$¢, nadzieja, witalno$¢ oraz umiejetnos¢ wgladu w siebie. Dobrostan dotyczy
umiejetnosci rozpoznawania swoich potrzeb w réznych sferach zycia: somatycznej,
psychicznej, zwigzanej z dziataniem oraz duchowe;j.

Wykonywanie zawodu nauczyciela polega w wielu sytuacjach na dbaniu o potrzeby
podopiecznych. Z drugiej strony nauczyciel powinien wktada¢ wysitek w uswiadamia-
nie sobie swoich wiasnych potrzeb oraz ksztattowac¢ umiejetnos¢ dbania o swoj do-
brostan. Dziatania w tym zakresie stanowia bufor dla stresujacych sytuacji w pracy,
sq tez przyktadem dla ucznidw, jak maja dbac o siebie. Troska o dobrostan powinna
by¢ codzienng praktyka nauczyciela, a nie postepowaniem ograniczonym do sytuacji
kryzysowych.

Brak dbatosci nauczyciela o swoéj dobrostan moze mie¢ konsekwencje w postaci od-
czucia niskiej produktywnosci w pracy, ciaggtego zmeczenia czy zredukowania moty-
wacji do pracy. Moze powodowac takze obnizenie odpornosci organizmu, ktopoty
w relacjach spotecznych, pesymistyczne nastawienie do zycia, nieodczuwanie przy-
jemnosci oraz wiekszg podatnosc¢ na stres.
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Samoregulacja jako umiejetnos¢ wzmacniajaca dobrostan

Samoregulacja to zdolnos$¢ do:

osiggania, utrzymywania i zmiany poziomu energii w celu sprostania wymaga-
niom zadania lub sytuacji;

monitorowania, oceny i modyfikowania wiasnych emocji;

podtrzymywania i przenoszenia uwagi w razie potrzeby oraz ignorowania
dystraktorow;

rozumienia réznorodnych interakcji spotecznych oraz sposobu angazowania
sie w nie i podtrzymywania ich;

kontaktu i troski, co mysla i czujg inni, czyli empatii i odpowiedniego
zachowania.

Samoregulacja odnosi sie do proceséw wewnetrznych, w odréznieniu od samokontro-
li dotyczacej modyfikacji zachowania. Wyréznia sie pie¢ obszaréw samoregulacji:

. Obszar biologiczny

To zdrowie fizyczne i dziatanie uktadu odpornosciowego oraz zdolnos¢ do
odzyskiwania energii po trudnym wydarzeniu. Istotny jest tutaj zwigzek stylu
zycia i aktywnosci fizycznej w dbaniu o dobrostan. Nalezy takze uwzgledniac
neurobiologie emocji, tzn. funkcjonowanie ukfadu wspétczulnego i przywspét-
czulnego, oraz aktywizacje pnia mézgu, ukfadu limbicznego oraz kory nowej.

Kontinuum energii w ludzkim ukfadzie nerwowym okresla stan miedzy hipoak-
tywnoscia (zbyt niski poziom energii) a hiperaktywnoscia (nadmierna aktyw-
nosc¢). Regulacja jest wiec procesem o tzw. dziataniu w gére — od niskiej do opty-
malnej energii oraz dziataniu w dét - od energii zbyt wysokiej do optymalne;j.
Oproécz osi energii warto takze pamieta¢ o odczuwaniu napiecia, ktére rowniez
wptywa na samoregulacje.

Obszar emocjonalny

W procesie samoregulacji obszar ten odnosi sie do:

¢ modulowania silnych emocji;

e odpornosci emocjonalnej, czyli preznosci psychicznej;
e checi eksperymentowania i nauki;

e tworzenia i wprowadzania réznorodnosci w dziatanie;
e zdrowego poczucia wtasnej wartosci.

Regulowanie emocji dotyczy komunikowania wtasnych emocji, modulowania
ich oraz rozpoznawania emocji innych oséb. W procesie samoregulacji emocji
moze by¢ pomocna zasada 3R: Rozpoznaj — Redukuj — Regeneruj. Pierwszym
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krokiem jest rozpoznawanie sygnatéw $wiadczacych o stresie oraz identyfi-
kowanie stresoréw z réznych obszaréw. Drugi krok polega na umiejetnosci
redukowania stresoréw oraz przeformutowaniu zadania. Ostatnim krokiem
jest zdolno$¢ do regeneracji, czyli identyfikowania zasobéw, ktére pomoga
poradzi¢ sobie ze stresem i tym samym zadba¢ o swéj dobrostan. To wiedza
o tym, co dang osobe uspokoi i pomoze jej wréci¢ do optymalnego dla niej
funkcjonowania.

Obszar poznawczy

W procesie samoregulacji dotyczy:

funkcji uwagi, czyli jej trwatosci, wybidrczosci, przerzutnosci oraz po-
dzielnosci;

planowania i zmian strategii, gdy plan nie zadziatat;

rozumienia zjawiska przyczyna - skutek;

logicznego myslenia;

orientacji na cel;

strategii metapoznawczych;

wykorzystania porazki jako okazji do nauki.

Obszar spoteczny

Zawiera w sobie:

rozumienie wtasnych uczuc i intencji;

rozumienia uczuc i intencji innych osob;

adekwatne do wieku i sytuacji reakcje na uczucia innych - werbalne
i niewerbalne;

monitorowanie efektéw wiasnych reakcji na inne osoby;

skuteczng komunikacje;

poczucie humoru;

zdolnos¢ do odzyskiwania rownowagi po niepowodzeniu w interakgji
z drugg osobg i do naprawienia relacji.

Obszar prospoteczny

Odnosi sie do:

umiejetnosci pomocy innym w regulacji i wspoétregulacji z innymi;

poczucia uczciwosci w odniesieniu do siebie i innych;

empatii;

zdolnosci do stawiania swoich potrzeb i zainteresowan innych przed
wiasnymi;

pragnienia wtasciwego postepowania i przekonania, ze nalezy postepowac
zgodnie z wtasnymi przekonaniami.
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Samoregulacja, jako metoda wspierajgca dobrostan, sktada sie z pieciu krokéw:

1. Umiejetnos¢ odczytywania sygnatéw i przeformutowania zadania.

2. Umiejetnos¢ zredukowania stresoréw, polegajaca na poszukiwaniu objawéw
stresu.

3. Umiejetnos¢ redukowania stresoréw.

4. Umiejetno$¢ uswiadomienia sobie swojego stanu zestresowania, oznaczajaca
samoswiadomos¢.

5. Umiejetnosc¢ zdefiniowania czynnikéw, ktére pomagaja sie uspokoi¢, wyciszy¢,
odnowic zasoby energii, czyli Swiadomos¢ whasnych strategii radzenia sobie ze
stresem oraz bodzcéw budujacych dobrostan i odpornosc¢ psychiczna.
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Uczen z choroba przewlekta w kontekscie
psychoneuroimmunologii

Jednym z czynnikéw wptywajacych na wzrost liczby dzieci i mtodziezy z chorobami
przewlektymi jest postep w ich diagnozowaniu oraz leczeniu. Innym powodem zwyzki
statystyk jest fakt, ze wiele sposréd choréb o ostrym przebiegu stato sie chorobami
przewlektymi. Réwniez degradacja srodowiska naturalnego i zmiany stylu zycia przy-
czyniajg sie do zwiekszonej zapadalnosci na choroby przewlekte. W tej sytuacji wazne
jest, aby w szkole, w ktérej dziecko z chorobg przewlekta spedza duzo czasu, zostaty
stworzone optymalne warunki do jego rozwoju. Dziatania, ktére majg temu sprzyjac,
powinny byc¢ oparte na aktualnej interdyscyplinarnej wiedzy.

Zdrowie i choroba - rézne podejscia do opieki nad osoba z choroba
przewlekia

W literaturze przedmiotu mozna znalez¢ rézne definicje choroby przewlektej. Wedtug
Swiatowej Organizacji Zdrowia choroba przewlekta to: ,wszelkie zaburzenia lub odchy-
lenia od normy, ktére maja jedng lub wiecej z nastepujacych cech charakterystycznych:

e sgtrwate;

e pozostawiajg po sobie inwalidztwo;

e spowodowane s3 nieodwracalnymi zmianami patologicznymi;

® wymagajg specjalnego postepowania rehabilitacyjnego;

e wedtug wszelkich oczekiwan wymagac beda dtugiego okresu nadzoru, obser-

wacji czy opieki”’.

Cele opieki nad uczniami z chorobami przewlektymi zalezg w znacznym stopniu
od przyjetego paradygmatu zdrowia. W podejsciu patogenetycznym (biomedyczny
model zdrowia) uwaga skupiona jest na identyfikowaniu przyczyn choroby, ktéra po-
strzegana jest jako przeciwienstwo zdrowia. W modelu tym dochodzi do kartezjan-
skiego rozdzielenia soma i psyche. Leczenie skupia sie na potwierdzeniu choroby przez
obiektywne wskazniki, ktére opierajg sie na badaniu proceséw fizjologicznych, bio-
chemicznych czy biofizycznych. Niemieszczenie sie tych objawéw w zakresie wartosci
prawidtowych, ustalonych przez specjalistow, diagnozowane jest jako choroba.

7 Pilecka W., (2002), Przewlekta choroba somatyczna w Zzyciu i rozwoju dziecka — problemy psycholo-

giczne, Krakéw, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagiellonskiego, s. 300.
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W modelu salutogenetycznym (biopsychospoteczny model zdrowia) autorstwa
A. Antonovsky’ego uwaga skupiona jest na wykrywaniu czynnikéw pozwalajacych za-
chowac lub poprawi¢ zdrowie, ktére przedstawiane jest na kontinuum zdrowia jako
proces poszukiwania i utrzymywania rownowagi.

Réznice w obu tych podejsciach opisywane sg jako inny rodzaj odpornosci, ktéra or-
ganizm dysponuje w celu adaptacji do zmienionej sytuacji, czesto majacej symptomy
kryzysu. Paradygmat patogenetyczny zwany jest immunologig fizjologiczng, za$ para-
dygmat salutogenetyczny - immunologig behawioralna.

W modelu patogenetycznym opieka ze strony szkoty nad uczniem z chorobg przewle-
kta sprowadza sie do podejscia kategorialnego. W zaleznosci od objawow choroby, ich
nasilenia oraz jej przebiegu pracownicy szkoty powinni zapewni¢ uczniowi warunki
do przyjmowania lekéw, zwolnienie z obowiazkéw stwarzajacych zagrozenie dla jego
zdrowia, mozliwosci zaliczenia sprawdzianéw i egzamindw, na ktérych uczen nie byt
obecny z powodu choroby.

W opiece opartej na paradygmacie salutogenetycznym zdrowie to stan rownowa-
gi wielu systemow, obejmujacy biologiczne, psychiczne i spoteczne, a takze ducho-
we funkcjonowanie jednostki. W modelu tym stosuje sie podejscie niekategorialne.
Zakfada ono, ze osoby z chorobami przewlektymi mogga charakteryzowac sie wspél-
nymi cechami i umiejetnosciami, ktére pozwalajg im lepiej przejs¢ etapy prowadza-
ce do akceptacji choroby. Stanowi to rodzaj zasobu dla uczniéw, umozliwiajacy im
lepsze funkcjonowanie w srodowisku i zaspokajanie potrzeb zwigzanych z rozwojem
osobniczym.

W opiece nad osobami z chorobami przewlektymi wazne jest, aby osiggnety w miare
mozliwosci wysoka jakos¢ zycia, ktéra zalezy miedzy innymi od: odpornosci fizjolo-
gicznej organizmu, wtasciwosci osobowosci oraz charakterystyki samej choroby (sta-
dium, natezenie objawow, czas trwania objawéw).

Odpornos¢ organizmu oznacza stan biologiczny organizmu, na ktory sktadaja
sie: funkcjonowanie uktadu nerwowego, hormonalnego i odpornosciowego, prég
wrazliwosci na bol oraz sktonnos¢ interpretowania wielu bodzcéw jako dokuczliwe
czy drazniace.

Wiasciwosci osobowosci to wczesniejszy stosunek do siebie, poziom optymi-
zmu, poczucie wsparcia, poziom leku, radzenie sobie w sytuacjach trudnych,
znoszenie porazek.
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W duzym uproszczeniu mozna powiedzie¢, ze odpornos¢ fizjologiczna organizmu
oraz charakterystyka choroby powinny by¢ badane w obszarze nauk medycznych, zas
wiasciwosci osobowosci — w obszarze badan spotecznych i humanistycznych (np. filo-
zofii). Jednak powadzone prace badawcze w zakresie proceséw psychicznych, spotecz-
nych i etycznych wskazuja, ze procesom tym towarzysza zmiany o charakterze biofi-
zycznym czy biochemicznym. Obserwuje sie rowniez odwrotny efekt, polegajacy na
tym, ze zaburzenia w pracy pewnych komérek, tkanek, narzadéw i uktadéw prowadza
do zmian w procesach poznawczych, emocjonalnych czy spotecznych. Stato sie to po-
wodem rozwoju psychoneuroimmunologii (PNI) — nowej dziedziny badan interdyscy-
plinarnych, zajmujacej sie interakcjami zachodzacymi pomiedzy uktadem nerwowym,
odpornosciowym, wewnatrzwydzielniczym a zachowaniem cztowieka.

Psychoneuroimmunologia — stare i nowe podejscie do zdrowia i rozwoju
czlowieka

Od dawna cztowiek poszukiwat odpowiedzi na pytania dotyczace zaleznosci miedzy
ciatem a duchem, mézgiem a zachowaniem, materig a psychika, czy w korncu mie-
dzy mézgiem a umystem. Préby odpowiedzi zmieniaty sie na przestrzeni lat, zaleznie
od uwarunkowan kulturowo-spotecznych, historycznych i ogdélnego podejscia do zy-
Cia czy zdrowia.

W okresie przednaukowym zagadnienia te byly ujmowane z perspektywy filozoficz-
nej. Z jednej strony przewazaty poglady o jednosci materii i psychiki, z drugiej — po-
jawito sie podejscie dualistyczne. Hipokrates byt zdania, ze dzieki mézgowi myslimy,
odrézniamy piekno od brzydoty, zto od dobra. Arystoteles gtosit, ze nie mézg, a serce
jest siedliskiem duszy. Galen pierwszy uznat mézg za siedlisko duszy (sity zyciowej).
Kartezjusz zas przedstawiat dualistyczne myslenie o materii i psychice.

W okresie naukowym stato sie mozliwe formutowanie hipotez na temat zwigzku
mdzgu z procesami psychicznymi i zachowaniami, ktére zaczeto weryfikowad
w badaniach z wykorzystaniem aktualnych mozliwosci technologicznych. Psycho-
neuroimmunologia (PNI) zajefa sie interakcjami wszystkich systemow ciata, ktdre sg
nierozerwalnie zwigzane. Podstawe hipotez stanowia wyniki badan, ktére wskazuja,
ze na poziomie mikro dochodzi do statej wymiany informacji pomiedzy komérkami
organizmu. Na poziomie makro mézg, uktad hormonalny i uktad odpornosciowy sta-
nowig sie¢ powigzanych ze sobg uktadéw. Sie¢ ta pozostaje réwniez we wzajemnych
relacjach z umystem i Swiatem zewnetrznym.

Obecne badania pozwalaja lepiej pozna¢ budowe mézgu i jego funkcje, jednak nadal
powstaje wiele niewiadomych przy préobie odpowiedzi na pytanie, co to jest umyst
i jaki jest jego zwigzek z mézgiem. W duzym uproszczeniu mozna przyja¢, ze moézg to
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narzad o charakterystycznej budowie, zawierajacy liczne struktury anatomiczne i funk-
cjonalne wyspecjalizowane w przekazywaniu okreslonego typu informacji. Informacja
przekazywana jest przy pomocy impulséw nerwowych miedzy komérkami nerwowy-
mi za posrednictwem neuroprzekaznikow zlokalizowanych w synapsach. Umyst za$
stanowi ztozony system kontrolny, okreslajacy zachowanie organizmu w warunkach
zmieniajacego sie w czasie srodowiska. Przejawem jego aktywnosci sg stany emocjo-
nalne, mysli, percepcja, wyobraznia i pamie¢. M. Duch w swoich pracach wskazuje,
ze umyst nie jest tym, co robi mézg, umyst jest tylko czescig tego, co robi mézg.

Nowe techniki obrazowania pozwalaja obserwowa¢ w mézgu zmiany zachodzace pod
wptywem pewnych emocji, takich jak lek, strach, rado$¢ czy smutek. Dzieki badaniom
mozliwa byta identyfikacja obszaréw mézgu przejawiajacych wiekszg aktywnos¢ pod
wptywem np. czytania stéw, ich moéwienia czy wyobrazania sobie. Opracowanie przez
P.D. MacLeana triadowej budowy mézgu pozwala w duzym uproszczeniu na zrozumie-
nie funkcjonowania mézgu w zakresie zapewnienia homeostazy organizmu, popedéw
czy czynnosci zwigzanych z pamiecig, mysleniem abstrakcyjnym, kontrolowaniem za-
chowan. Jednak caty czas jest to jedynie fragment wiedzy z tego zakresu. Wyniki badan
naukowych dotyczace fizjologii mézgu, w tym neuroplastycznosci, psychologicznych
mechanizméw funkcjonowania umystu oraz edukacji staty sie podstawa do rozwoju
interdyscyplinarnej dziedziny neuroedukacji.

Badania nad stresem przyczynity sie do lepszego zrozumienia funkcjonowania uktadu
nerwowego, hormonalnego i odpornosciowego jako autonomicznych uktadéw oraz
jako wspolnej sieci, w ktérej zachodzi stata wymiana informacji niezbednych do utrzy-
mania homeostazy organizmu. Ponizej przedstawiono niektére z nich.

Uktad nerwowy i odpornosciowy taczy to, ze zaréwno jeden, jak i drugi podlega sa-
moregulacji, zdolnosci uczenia sie i zapamietywania, zdolnosci reagowania na bodzce
i zr6znicowanej odpowiedzi na nie.

Komorki uktadu odpornosciowego:
® maja receptory dla neuroprzekaznikéw i niektérych hormonow;
e wytwarzaja specyficzne cytokiny i neuroprzekazniki w odpowiedzi na sygnaty
osrodkowego uktadu nerwowego (OUN);
e wplywaja na funkcjonowanie mézgu;
e oddziatujg na funkcjonowanie osi: podwzgérze — przysadka mézgowa -
nadnercza.

Funkcjonowanie uktadu odpornosciowego jest regulowane przez antygeny, uktad
nerwowy, hormonalny, zmiany zachowania i emocje.
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Osrodkowy ukfad nerwowy (OUN) wysyta sygnaty do ukfadu odpornosciowego przez
uktad autonomiczny, os podwzgdrzowo-przysadkowo-nadnerczowa (PPN).

Uktad nerwowy, odpornosciowy i hormonalny wspdlnie odbieraja bodzce zewnetrzne
i wewnetrzne. Uzywaja wspdlnego ,jezyka” biochemicznego.

Uczen z chorobg przewlekia w swietle badan

Przedstawione informacje na temat zdrowia i choroby, z uwzglednieniem podejscia
salutogenetycznego, zwracaja uwage, ze wystapienie jakiego$ schorzenia somatycz-
nego nie zawsze musi oznaczac zte funkcjonowanie w pozostatych sferach zdrowia.
Jezeli osoba z choroba przewlekta subiektywnie bedzie czuta sie dobrze i bedzie
mogta realizowac swoje cele zyciowe, wéwczas jakosc jej zycia bedzie wyzsza. W sy-
tuacji gdy osoba ta nie bedzie miata mozliwosci uczestniczenia w zyciu zawodowym
i spotecznym, moze to wptywac na zwiekszenie nasilenia objawéw choroby.

Osobe z chorobg przewlekta postrzega sie w kategoriach wiktymologii. Przyjmuje sie,
ze skupia sie ona na problemach uznawanych za nieszczescie czy brak mozliwosci de-
cydowania o swoim zyciu. Taki obraz czesto pozbawia osobe z chorobga przewlekia
podmiotowosci i jest zawezony do negatywnych aspektéw psychospotecznego funk-
cjonowania. A zatem uczen w srodowisku szkolnym powinien zdoby¢ wiedze i umie-
jetnosci dotyczace sposobu zréwnowazenia czynnikow ryzyka i zasobéw zwigzanych
z choroba. Adaptacja do wymagan $rodowiska zewnetrznego i wewnetrznego, row-
nowazenie czynnikow ryzyka i zasobow sg najlepszym sposobem wsparcia rozwoju
ucznia zarbwno na poziomie biologicznym, jak i psychospotecznym.

Z badan przeprowadzonych w zakresie psychoneuroimmunologii wynika miedzy
innymi:

1. Stres spoteczny i psychologiczny prowadzi do zmian ilosciowych i jakosciowych
w uktadzie odpornosciowym.

2. Pod wptywem stresu dochodzi do kurczenia neuronéw w réznych obszarach
mozgu, w tym w hipokampie, ktéry bierze udziat w procesach pamieci.

3. Chroniczny stres wywotuje wzrost cisnienia krwi, spadek poziomu wapnia i ma-
gnezu, zaburza rytm serca (wydzielanie noradrenaliny i adrenaliny), powodu-
je wahania poziomu cukru we krwi, zaburza prace uktadu odpornosciowego,
moze zaostrza¢ objawy wielu chorob, w tym alergicznych, cukrzycy, depresji,
padaczki, uzaleznien.

4. W sytuacji leku, stresu zachodzg zmiany w aktywnosci komoérek uktadu
odpornosciowego.
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5. lIstnieje zalezno$¢ miedzy zaburzeniami czynnosciowymi autonomicznego
uktadu nerwowego i tendencjg do nadmiernego reagowania na stres a czesto-
$cig wystepowania atakdéw astmy.

6. Pod wptywem techniki katharsis (gr. oczyszczenie) nastepuje wzrost aktywnosci
limfocytow.

7. Skuteczne radzenie sobie ze stresem ma pozytywny wptyw na r6zne mierniki
zdrowia.

8. U 0s6b z duzym poziomem wsparcia, chorujagcych na nowotwory, obserwu-
je sie aktywnos¢ komorek cytotoksycznych.

9. W czasie sesji egzaminacyjnej w slinie studentéw z wysokim wsparciem spo-
tecznym wystepuje wysoki poziom IgA (immunoglobuliny A).

10. Po stosowaniu technik relaksacyjnych nastepuje wzrost immunokompeteng;ji.

Przedstawione wyniki warto przeanalizowa¢ w kontekscie rezultatow badan sieci
Health Behaviour in School-aged Children (HBSC), ktére wykazaty, ze 11-15-letni
uczniowie z chorobami przewlektymi w poréwnaniu ze zdrowymi réwiesnikami:
1. Maja mniejsze poczucie przynaleznosci do szkoty.
Wykazuja nizszy poziom kompetencji szkolnych.
Rzadziej majag bardzo dobre osiggniecia szkolne w opinii nauczycieli.
Rzadziej czuja, ze ich oceny sg adekwatne do wynikéw.
Czesciej odczuwaja bardzo duzy lub duzy stres szkolny.
Czesciej maja problemy szkolne.
Maja mniejszy poziom wsparcia spotecznego ze strony réwiesnikéw z klasy
i nauczycieli®.

No v hscWwWN

Wyniki badan wskazuja, ze reakcje odpornosciowe mozna wzmocni¢ przez uzycie
réznych interwencji psychospotecznych. Nalezy jednak pamieta¢, ze na zjawisko na-
stepstw chorobowych, spowodowanych réznymi czynnikami psychospoteczymi,
w tym stresem, majg wptyw takie parametry jak: rodzaj nastepstw, czas ich trwania,
rodzaj choroby oraz zdolnos¢ danej osoby do radzenia sobie z konkretng sytuacja.

Niejednoznaczne wyniki badan kaza sadzi¢, ze zwigzek miedzy czynnikami psycho-
spotecznymi i immunokompetencja zachodzi na réznych poziomach funkcjonowania
umystu, mézgu oraz uktadu odpornosciowego i moderowany jest przez jeszcze nie-
poznane czynniki. Nalezy zatem zachowac ostroznos¢ przy wycigganiu wnioskéw na
temat wptywu czynnikdw zwigzanych z zachowaniem i emocjami na funkcjonowanie
uktadu odpornosciowego, poniewaz w badaniach wykorzystuje sie pojedyncze aspek-
ty odpornosci immunologiczne;j.

8  Matkowska-Szkutnik A., Woynarowska B. Mazur J.,, (2018), Postrzeganie srodowiska psychospo-
fecznego szkofy i funkcjonowanie w niej uczniéw zdrowych i z chorobami przewlektymi, ,Kwartalnik
Pedagogiczny”, nr 1, s. 247.
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Opieka nad uczniem z chorobga przewlekta w kontekscie psychoneuroimmunologii
powinna dotyczy¢:

1. Zrozumienia potrzeb zwigzanych z biologicznymi aspektami choroby oraz za-
pewnienia warunkow do ich realizacji.

2. Stworzenia przestrzeni do maksymalnie samodzielnego funkcjonowania ucznia
w szkole oraz zapewnienia wsparcia ze strony pracownikow i uczniéw.

3. Prowadzenia edukacji emocjonalnej oraz ksztatcenia umiejetnosci psychospo-
tecznych, takich jak: radzenie sobie ze stresem, zmiang, lekiem, frustracja, oraz
poznawanie swoich mocnych i stabych stron.
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Rola stylu zycia i odzywiania w prewengji
chorob przewlektych

Styl zycia a zdrowie

Styl zycia kazdego cztowieka w znacznym stopniu wptywa na jego zdrowie. Podtozem
behawioralnym charakteryzuje sie wiele zaburzen wystepujacych u dzieci i mtodziezy.
Styl zycia oraz skfadajace sie na niego zachowania zdrowotne ksztattuja sie przez cate
zycie, poczynajac od wczesnego dziecinstwa.

Wsréd zachowan zdrowotnych mozna wyrézni¢ zachowania prozdrowotne, czyli
sprzyjajace zdrowiu, takie jak odpowiednia aktywno$¢ fizyczna, racjonalne odzywia-
nie, dbanie o higiene osobistg, radzenie sobie ze stresem, wtasciwe kontakty miedzy-
ludzkie, regularne badania profilaktyczne.

Na zachowania zdrowotne sktadajg sie réwniez zachowania antyzdrowotne, czyli za-
grazajace zdrowiu, do ktérych zaliczy¢ mozna przede wszystkim siedzacy tryb zycia
i niska aktywnos¢ fizyczna, nieprawidtowe odzywianie, stosowanie uzywek, jak pale-
nie papierosoéw, uzywanie alkoholu, srodkéw psychogennych, czy przypadkowe kon-
takty ptciowe.

Podejmowanie ryzyka i zachowan w pewien sposdb zagrazajacych zdrowiu lezy w na-
turze mtodego cztowieka - dlatego tak istotne znaczenie ma odpowiednia edukacja
zdrowotna, prowadzona od najmtodszych lat, poczatkowo przez rodzicéw i opieku-
now dzieci, a pozniej rowniez przez nauczycieli.

Rola edukacji zywieniowej i zdrowotnej

Edukacja zdrowotna jest nieodtagcznym elementem promocji zdrowia. Umozliwia
zwiekszenie kontroli nad zdrowiem i pomaga cztowiekowi dokonywac¢ zmian w stylu
zycia. Ten rodzaj edukacji obejmuje przekazywanie oraz nabywanie wiedzy o zdrowiu,
postawach wobec zdrowia swojego i innych oraz umiejetnosci niezbedne do ksztatto-
wania zachowan sprzyjajacych zdrowiu.
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Edukacja zywieniowa stanowi nieodtaczny element edukacji zdrowotnej i dotyczy
wszystkich okresow zycia cztowieka. Obejmuje przekazanie stosownej wiedzy zywie-
niowej, wyksztatcenie potrzeby jej stosowania poprzez zmiane niewtasciwych nawy-
kow i zachowan zywieniowych. Nie jest to proces fatwy, poniewaz zalezy od wielu
czynnikéw — spotecznych, ekonomicznych, demograficznych i w zwiazku z tym wyma-
ga statej modyfikacji.

Pierwsza i najwazniejsza role w ksztattowaniu zachowan zywieniowych u dzieci od-
grywaja rodzice - to oni sg ich pierwszymi nauczycielami. Nastepnie partnerami
rodzicbw w ksztattowaniu prozdrowotnych zachowan dzieci staja sie instytucje —
przedszkola i szkoty. P6zniej, w miare dorastania dziecka, wptyw rodzicéw w tej kwe-
stii czesto maleje.

Najwazniejszym czynnikiem, ktory warunkuje prawidtowa edukacje zywieniowa
i zmiane nawykéw zywieniowych dzieci i mtodziezy jest tworzenie przez osoby do-
roste pozytywnych wzorcéw zachowan. Dawanie dobrego przyktadu i przekazywanie
w atrakcyjny sposéb ciekawej wiedzy sprzyja dobremu samopoczuciu, dokonywa-
niu wiasciwych wyboréw oraz radzeniu sobie z zadaniami rozwojowymi, szczegdlnie
w okresie dorastania. Poprzez wiedze o zdrowiu oraz prozdrowotne umiejetnosci i na-
wyki dorosli przekazujg dzieciom zdrowy styl zycia, jednoczesnie wptywajac korzyst-
nie na stan zdrowia spoteczenstwa.

Czym sa choroby przewlekte u dzieci i dorostych?

Niezakazne choroby przewlekte to choroby charakteryzujace sie dtugim czasem trwa-
nia i wolnym postepem zmian chorobowych. Wedtug danych Swiatowej Organizacji
Zdrowia (World Health Organization - WHO) aktualnie s3 one gtéwnym powodem
zgonow na swiecie. Szacuje sie, ze przewlekte choroby niezakazne kazdego roku przy-
czyniaja sie do smierci okoto 41 min ludzi, co odpowiada 71% wszystkich zgonéw na
Swiecie. Gtbwnymi przyczynamizgonodw sg choroby sercowo-naczyniowe (ok. 17,9 mIn
zgondw rocznie), nowotwory (9,0 min), choroby uktadu oddechowego (3,9 miIn) i cu-
krzyca (1,6 mlIn). Te grupy choréb stanowia ponad 80% wszystkich przedwczesnych
zgonéw z powodu niezakaznych chorob przewlektych.

Istotnym problemem jest niewatpliwie otytos¢ i jej liczne powiktania, ktére wystepuja
u ludzi w coraz mtodszym wieku. Szybki wzrost otytosci wsréd dzieci jest jednym z naj-
powazniejszych wyzwan dla zdrowia publicznego XXI wieku, zwtaszcza ze liczba dzieci
i mtodziezy dotknietych otytoscig wzrosta ponad dziesieciokrotnie -z 11 mIin w 1975 .
do 124 mIn w 2016 r. Ostatnie dane, pochodzace z 2019 r., wskazuja, ze az 38 min
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dzieci ponizej 5. roku zycia miato nadwage lub otytos¢. W Polsce w 2018 r. wyniki bada-
nia zachowan zdrowotnych mtodziezy w wieku 11-15 lat (miedzynarodowe badanie
HBSC, w ktérym od wielu lat uczestniczy réwniez Polska) wykazaty, ze nadmierna masa
ciata wystepuje u 29,7% chtopcow i 14,3% dziewczat (wg kryteriow WHO z 2007 r.).
Widad rowniez wyrazny wzrost wynikdéw w poréwnaniu do wczesniejszej edycji badan
z 2014 r. Najwiekszy wzrost zaobserwowano u chtopcéw, a bioragc pod uwage wiek
badanych - u 13-latkdbw obojga pfci.

Badania wyraznie wskazuja, ze otytos¢ wsrdd dzieci i mtodziezy moze istotnie zwiek-
szac ryzyko wystapienia innych choréb przewlektych, prowadzac do rozwoju licznych
komplikacji zdrowotnych. Aktualnie obserwuje sie wérdd coraz mtodszych ludzi wy-
stepowanie choréb kiedys typowych wytacznie dla dorostych, takich jak nadcisnie-
nie tetnicze, cukrzyca typu 2 czy niealkoholowa choroba sttuszczeniowa watroby
(NAFLD - nonalcoholic fatty liver disease). Istnieje réwniez uzasadniona obawa majaca
swoje potwierdzenie w badaniach naukowych, ze ,otyte dziecko prawdopodobnie
stanie sie otylym dorostym”.

Problem rozpowszechnienia przewlektych choréb niezakaznych jest tak powazny,
ze Swiatowa Organizacja Zdrowia przyjeta za jeden z najwazniejszych celéw do 2030 .
zmniejszenie o 1/3 liczby przedwczesnych zgonéw z powodu choréb niezakaznych.
Wszystko jednak wskazuje, ze pomimo podejmowania licznych dziatar profilaktycz-
nych liczba os6b chorych stale rosnie, dlatego tak duze znaczenie ma odpowiednia
prewencja, ktéra wymaga kompleksowego podejscia.

Gtéwna przyczyng niezakaznych choréb przewlektych jest niewtasciwy styl zycia,
a przede wszystkim niewtasciwa dieta, brak aktywnosci fizycznej, palenie tytoniu, nad-
uzywanie alkoholu. Czynniki te niewatpliwie naleza do tzw. modyfikowalnych czynni-
kéw ryzyka, czyli zaleznych od cztowieka. Aktualnie przyjmuje sie, ze najbardziej efek-
tywnym rozwigzaniem prowadzacym do ograniczenia wystepowania przewlektych
chorob niezakaznych jest zmiana stylu zycia obejmujgca zmiane nawykow zywienio-
wych, modyfikacje zachowan, zwiekszenie aktywnosci fizycznej, redukcje stresu, od-
powiednig jakos$¢ i dlugos¢ snu oraz ograniczenie lub eliminacje stosowania uzywek.
Dziatania te beda miaty zastosowanie w kazdym wieku, natomiast z korzyscig dla stanu
zdrowia jednostki oraz catego spoteczenistwa bedzie, jesli zostang wdrozone jak naj-
wczesniej. Niektére badania wyraznie wskazuja, ze interwencja polegajgca na zmianie
nawykoéw zywieniowych i aktywnosci fizycznej jest czesto zdecydowanie bardziej sku-
teczna w przypadku dzieci niz oséb dorostych®.

° Por. Llargues E., Franco R., Recasens A. i in., Assessment of a school-based intervention in eating ha-
bits and physical activity in school children: the AVall study, ,Journal of Epidemiology and Community
Health”, 2011, nr 65(10), s. 896-901.
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Najczestsze bledy zywieniowe

Od wielu lat bardzo istotnych danych na temat czynnikéw zagrazajacych zdrowiu i ich
wptywu na jakosc¢ i dtugosc zycia dostarcza badanie Global Burden of Disease, czyli
dotyczace globalnego obcigzenia chorobami. Wyniki tego badania, opublikowane
w 2019 r. w prestizowym czasopismie medycznym ,The Lancet”, wyraznie wskazuja
na zaleznos¢ pomiedzy spozyciem wybranych produktéw spozywczych a wystepo-
waniem chordb przewlektych i liczbg zgonéw. Wytypowano nastepujace czynniki
zwigzane z dietg, ktére w kolejnosci przyczyniaja sie do najwiekszej liczby zgonow
na catym Swiecie:
1. Zbyt wysokie spozycie sodu/soli.
Niskie spozycie petnoziarnistych produktéw zbozowych.
Niskie spozycie owocéw.
Niskie spozycie orzechow i nasion.
Niskie spozycie warzyw.
Niskie spozycie ryb i owocéw morza, bogatych w kwasy ttuszczowe omega-3.
Niskie spozycie btonnika pokarmowego.
Niskie spozycie wielonienasyconych kwasow ttuszczowych, zawartych w ole-
jach roslinnych.
9. Niskie spozycie roslin straczkowych.
10. Zbyt wysokie spozycie ttuszczéw trans, zawartych gtéwnie w zywnosci wysoko-
przetworzonej.
11. Zbyt niskie spozycie wapnia.
12. Zbyt wysokie spozycie stodyczy i stodkich przekasek.
13. Wysokie spozycie przetworzonego miesa.
14. Zbyt niskie spozycie mleka.
15. Zbyt wysokie spozycie migsa czerwonego.

© No Uk WwWwN

Obserwuje sie, zwtaszcza wsréd dzieci, zbyt niskie spozycie warzyw i owocéw, zbyt
wysokie spozycie stodyczy, stodkich przekasek, zbyt matg konsumpcje wody przy
jednoczesdnie za wysokim spozyciu napojow stodzonych. Problem stanowi réwniez
zbyt niskie spozycie mleka i produktéw mlecznych, co przektada sie na niskie spozy-
cie wapnia - skfadnika niezbednego do prawidtowego wzrostu i mineralizacji kosci.
Dodatkowo obserwuje sie nieregularne spozywanie positkdw oraz czeste podjadanie
miedzy positkami. Niepokojace wydaje sie rowniez zjawisko zaobserwowane w bada-
niu HBSC Polska, z ktérego wynika, ze mtodziez w naszym kraju rzadziej jada positki
z rodzing niz mtodziez w innych krajach, i sytuacja ta pogarsza sie wraz z wiekiem.
W wieku 11 lat zaledwie 37% chtopcéw oraz 29% dziewczat deklaruje, ze codziennie
spozywaja rodzinne positki. Polskie jedenastolatki zajmujg ostatnie miejsce w rankin-
gu 43 krajéw, osiggajac najnizszy wskaznik na tle pozostatych panstw.
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Optymalna dieta w prewencji i leczeniu choréb przewlektych - najnowsze
zalecenia w Polsce

Zmiana nawykéw zywieniowych powinna przyczyniac sie do poprawy stanu zdrowia,
uzyskania optymalnej masy ciata, a w konsekwencji prowadzi¢ do zmniejszenia ryzyka
choréb przewlektych. W tym celu tworzone sg zalecenia zywieniowe, ktére odzwiercie-
dlaja najnowsze wyniki badan naukowych w dziedzinie zywienia cztowieka. Obecnie
wytyczne dotyczace zalecen zywieniowych przedstawione sg w formie graficznej -
Piramidy Zdrowego Zywienia i Stylu Zycia Dzieci i Mtodziezy od 4. do 18. roku zycia.

Podstawowe zalecenia zdefiniowane zostaty w 10 zasadach, stanowiacych zwiezty,
prosty i krotki opis najwazniejszych zasad zdrowego zywienia, ktorych realizacja daje
szanse na prawidtowy rozwdj, sprawnos¢ intelektualng i fizyczng oraz dtugie zycie
w zdrowiu:

1. Jedz regularnie 5 positkéw i pamietaj o czestym piciu wody oraz myj zeby po

jedzeniu.

2. Jedzréznorodne warzywa i owoce jak najczesciej i w jak najwiekszej ilosci.
Jedz produkty zbozowe, zwtaszcza petnoziarniste.

4. Pij co najmniej 3—4 szklanki mleka dziennie (mozesz je zastapi¢ jogurtem natu-
ralnym, kefirem i czeSciowo serem).

5. Jedz chude mieso, ryby, jaja, nasiona roslin straczkowych oraz wybieraj ttuszcze
roslinne zamiast zwierzecych.

6. Niespozywajstodkich napojow oraz stodyczy (zastepuj je owocamiiorzechami).

7. Nie dosalaj potraw, nie jedz stonych przekasek i produktéw typu fast food.

8. Badz codziennie aktywny fizycznie, co najmniej godzine dziennie (ograniczaj
ogladanie telewizji, korzystanie z komputera i innych urzadzen elektronicznych
do 2 godz.).

9. Wysypiaj sie, aby twdj moézg mogt wypoczac.

10. Sprawdzaj regularnie wysokos¢ i mase ciata.

w

W prewencji choréb przewlektych moga mie¢ zastosowanie — rowniez w przypadku
dzieci i miodziezy - opublikowane w 2020 r. przez Narodowy Instytut Zdrowia
Publicznego - PZH zalecenia zdrowego zywienia, zilustrowane w formie talerza, ktére
dodatkowo utatwiajg kompozycje poszczegdlnych positkow.

Dieta dziecka powinna realizowac¢ zapotrzebowanie na wszystkie niezbedne sktadniki
odzywcze - biatka, ttuszcze i weglowodany oraz witaminy i sktadniki mineralne, a jej
wartos¢ energetyczna powinna by¢ indywidualnie dostosowana w zaleznosci od wie-
ku, ptcii stanu zdrowia oraz aktywnosci fizycznej. Dieta taka powinna réwniez bazowac
na produktach niskoprzetworzonych. W ostatnich latach coraz czesciej podkresla sie
problem znacznie wiekszego spozycia przez dzieci produktow wyokoprzetworzonych,
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ktérych konsumpcja przyczynia sie do szybkiego przyrostu masy ciata. Mozna do nich
zaliczy¢ nie tylko stodycze, stodkie i stone przekaski, ale rGwniez pieczywo cukiernicze,
gotowe lub pétgotowe dania do kupienia, gotowe sosy, ptatki $niadaniowe (czeko-
ladowe, kukurydziane) czy réznego rodzaju wedliny. Zwfaszcza w diecie dziecka nie
jest wskazane nieuzasadnione eliminowanie duzych grup produktéw spozywczych,
np. zbozowych czy nabiatu, oraz stosowanie diet redukcyjnych. Wszelkiego rodzaju
eliminacji mozna dokona¢ po diagnozie lekarskiej, w porozumieniu z lekarzem i die-
tetykiem, aby unikng¢ ewentualnych niedoboréw pokarmowych, ktére bardzo czesto
prowadza do pogorszenia stanu zdrowia i zwiekszaja ryzyko powstania innych choréb,
np. anemii.

Zgodnie z aktualnymi wytycznymi podstawe diety dziecka powinny stanowi¢ przede
wszystkim warzywa i owoce w ilosci przynajmniej potowy kazdego z positkow, ponie-
waz stanowig cenne zrodto witamin i sktadnikéw mineralnych, ale tez btonnika, ktory
pomaga w regulacji perystaltyki jelit, oraz antyoksydantéw pomocnych w walce ze
stresem. Najkorzystniej jest podawac dzieciom warzywa i owoce w postaci surowej.

Czesta praktyka, wystepujaca rowniez wsrod dzieci i mtodziezy, jest rezygnacja z pro-
duktéw zbozowych. Jak wskazuja badania, nie jest to dobre i bezpieczne postepowa-
nie, szczegolnie w przypadku dzieci, poniewaz produkty te sg zrédtem weglowoda-
now ztozonych, niezbednych m.in. do prawidtowej pracy mézgu, oraz innych cennych
dla zdrowia sktadnikéw, takich jak witaminy z grupy B czy sktadniki mineralne, jak
magnez, potas czy zelazo. Wskazuje sie, aby zamienia¢ pieczywo z maki oczyszczonej
(np. jasne buiki, jasny chleb) na petnoziarniste (np. razowe, graham), a ptatki sniada-
niowe (kukurydziane, czekoladowe) na naturalne ptatki zbozowe (np. owsiane, zytnie,
gryczane, jaglane). Warto siegac¢ rowniez po makaron petnoziarnisty, ryz brazowy oraz
grube kasze, jak np. jaglana, peczak, gryczana.

Istotny bedzie réwniez odpowiedni wyboér biatka w diecie. Korzystne w kontekscie
zmniejszenia ryzyka choréb przewlektych jest wigczenie do diety i regularne spozycie
roslin stragczkowych, do ktérych zaliczy¢ mozna fasole, groch, ciecierzyce, soczewice,
bedace takze bogatym zrodtem zelaza, cynku, miedzi i potasu oraz btonnika pokar-
mowego. Z produktéw zwierzecych dobrym wyborem bedzie chude mieso (np. piers$
z kurczaka, indyka, chude kawatki wieprzowiny, wotowiny, cieleciny) oraz jaja. Warto
zwrdci¢ uwage na odpowiednie spozycie ryb (optymalnie 2 porcje tygodniowo) oraz
mleka i przetworow mlecznych, ktére powinny by¢ naturalne - bez zbednych do-
datkéw. Zgodnie z rekomendacjami unika¢ nalezy przede wszystkim ttustych mies,
a takze zbyt czestego spozycia miesa czerwonego. Wihasciwie skomponowana dieta
powinna zawierac rowniez ttuszcze roslinne, ktérych dobrym zrédtem beda orzechy,
nasiona i pestki oraz oleje roslinne, takie jak dobrej jakosci oliwa z oliwek, olej rzepa-
kowy czy olej Iniany.

28



Szkota przyjazna uczniom z chorobg przewlekta

W przypadku dzieci i mtodziezy kluczowe znaczenie ma odpowiedni wybér ptynéw.
Korzystnie jest, jesli wiekszos¢ napojow wypijanych w ciggu dnia stanowi woda -
ok. 1,5 litra dziennie. W diecie dziecka warto unika¢, a najlepiej z niej wyeliminowag,
wszystkie napoje stodzone, a ilos¢ sokéw, nawet tych 100%, limitowad.

Nalezy pamieta¢, ze najwiekszg skutecznos¢ ma dziatanie kompleksowe, polegajace
rowniez na zwiekszeniu aktywnosci fizycznej, redukgji stresu i dbaniu o odpowiednia
jakosc i dtugosc snu.

Rola i znaczenie aktywnosci fizycznej

Swiatowa Organizacja Zdrowia w listopadzie 2020 r. opublikowata nowe rekomenda-
cje dotyczace aktywnosci fizycznej, ktére podkreslaja role i znaczenie ruchu w kontek-
$cie prewencji i wspomagania leczenia choréb przewlektych.

Zgodnie z tymi rekomendacjami dzieci i mtodziez powinny podejmowac codziennie
przynajmniej 60 minut aktywnosci o umiarkowanej lub duzej intensywnosci aerobo-
wej. Zaleca sie regularne ¢wiczenia wzmacniajgce miesnie. W wytycznych podkre-
$la sie rbwniez, ze ¢wiczenia aerobowe o duzej intensywnosci, a takze te wzmacniajace
miesnie i kosci, dzieci i mtodziez powinny wykonywac co najmniej 3 dni w tygodniu.
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Bozena Bedzinska-Wosik
Dyrektor Szkoty Podstawowej nr 81 w todzi im. Bohaterskich Dzieci todzi

Szkota przyjazna dzieciom z choroba przewlektq

Janusz Korczak w swojej ksigzce Prawidta zycia napisat: ,Nie wiem, co wiecej taczy
ludzi - podobienstwo czy whasnie réznice. Jednego lubie, bo podobny do mnie, dru-
giego, bo inny”. Zgodnie z myslg Korczaka nalezy przyja¢, ze tworzenie warunkéw
wspolnego funkcjonowania w szkole dzieci zdrowych i z chorobg przewlekta to bu-
dowanie fundamentu zdrowego spoteczenstwa, w ktérym kazdy dostrzeze ludzkie
cierpienie i bedzie potrafit poda¢ pomocna dton potrzebujacym.

Nad wejsciem do Szkoty Podstawowej nr 81 im. Bohaterskich Dzieci todzi widnieje
napis: ,Moja szkota, Twoja szkota, Nasza szkota” Ta szkota na co dzieh buduje szkolng
wspolnote stanowigca gwarancje istnienia przestrzeni dla edukacji kazdego dziecka.
Dziataniom dzieci, nauczycieli i rodzicow przyswieca hasto:,Bo kazde dziecko jest waz-
nel”. A zatem wprowadzone w szkole rozwigzania inkluzyjne sg fundamentem stwo-
rzenia szkoty przyjaznej dzieciom, ktéra nie wyklucza, ale ceni réznorodnos¢ i przede
wszystkim dba o dobrostan catej spotecznosci szkolnej. Szkota nr 81 jest wiec dla kaz-
dego, kazdy zachowuje w niej swojg podmiotowos¢, wszyscy sie szanujg i sa nastawie-
ni na potrzeby innych. Taka wizja szkoty pozwala wyznacza¢ cele i zadania ukierunko-
wane na tworzenie przestrzeni wspélnego uczenia sie i budowania dobrych relacji.

Szkota dla wszystkich uczniow

Szkolnym remedium na budowanie placéwki ksztatcenia przyjaznej dzieciom jest
praca nad relacjami, tworzeniem klimatu radosci, zrozumienia i zyczliwosci. To daje
nadzieje na stworzenie jednostki oswiatowej wysokiej jakosci dla wszystkich uczniéw.
Wspotistnienie w uczeniu sie 0séb petnosprawnych z niepetnosprawnymi, zdrowych
z chorymi, szczuptych i otytych itp. daje szkole przestrzerh do budowania zdrowych
kontaktéw, rozwijania poczucia wzajemnego szacunku i zrozumienia oraz wypraco-
wania odruchu pomagania.

Do Szkoty Podstawowej nr 81 uczeszcza ponad 500 uczennic i uczniow, z ktérych 106
osobom udzielana jest pomoc psychologiczno-pedagogiczna. Wérdéd nich ponad 20
to dzieci z chorobg przewlektg — dtugotrwaty, ucigzliwg, czesto ze stabym rokowaniem
na przysztosc. Niekiedy pojawiaja sie przypadki uczennic i uczniéw z chorobami zagra-
Zajacymi zyciu, przy czym najczesciej sg to choroby nowotworowe.
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Zgodnie z przepisami prawa oswiatowego dzieci z choroba przewlekta to uczen-
nice i uczniowie ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (SPE), wynikajacymi
z wielu ograniczen i zaleznosci spowodowanych choroba. Majg one petne prawo
uczeszczania do szkoty i uczenia sie. Ich czeste hospitalizacje, przyjmowanie lekéw,
bol i zte samopoczucie powoduja frustracje, przygnebienie, apatie, utrate poczucia
bezpieczenstwa. Wigze sie to czesto ze spadkiem sprawnosci intelektualnej, a tym sa-
mym z niskg samooceng, obnizeniem poczucia wtasnej wartosci, wreszcie — niechecia
do uczenia sie. O tym, jak dziecko radzi sobie w zyciu z chorobg, decyduje wiele czyn-
nikdéw. Jednym z najwazniejszych jest przestrzen szkolna, w ktérej funkcjonuje ono na
co dzien. Stworzenie optymalnych warunkéw rozwoju dziecka z chorobga przewlekta
jest zatem waznym wyzwaniem dla szkoty.

Rodzaje i metody wsparcia udzielanego uczniom

Szkota nr 81 udziela wsparcia dzieciom z réznorodnymi chorobami przewlektymi, jak:
e cukrzyca;
e padaczka;
e astma;
e choroby serca;
e zaburzenia tarczycy (niedoczynnosc);
e zaburzenia odzywiania (otyto$¢, bulimia, anoreksja);
¢ schorzenia neurologiczne;
e zaburzenia psychiczne;
e wrodzona famliwos¢ kosci;
e choroby nowotworowe.

Pracownicy szkoty udzielajg wsparcia réwniez uczniom unieruchomionym w tézku
dtuzej niz 4 tygodnie, np. z powodu urazéw kosci, przebytych zabiegéw chirurgicz-
nych itp. Jesli stan zdrowia dziecka uniemozliwia uczeszczanie do szkoty, wéwczas na
podstawie orzeczenia poradni psychologiczno-pedagogicznej organizowane jest na-
uczanie indywidualne w domu. W takim przypadku szkota doktada wszelkich staran,
aby dziecko z choroba przewlekta nie tracito kontaktu z réwiesnikami, umozliwiajac
mu regularne uczestnictwo w imprezach i uroczystosciach szkolnych organizowanych
na poziomie klasy lub szkoty oraz w zajeciach zwychowawcy, aranzujac takze kontakty
kolezenskie. Niewatpliwie stuzy to integracji i podtrzymywaniu bezposrednich relacji
zréwiesnikami, przy czym wazne jest wczesniejsze przygotowanie dzieci zdrowych do
tych spotkan.

Szkota organizuje warsztaty i rozmowy z uczennicami i uczniami na temat funkcjono-
wania kolegi/kolezanki z choroba przewlekta w relacjach spotecznych. Jest to wazne,
poniewaz kontakt z chorym réwiesnikiem budzi czesto leki i obawy u dzieci zdrowych,
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ktére nie wiedza, jak sie maja zachowac i jakg postawe przyja¢ w tych kontaktach.
Uswiadomienie im koniecznosci traktowania chorego rowiesnika jako petnoprawne-
go cztonka spotecznosci klasowej, nastawienie na udzielenie mu pomocy w potrze-
bie jest fundamentem przygotowania do funkcjonowania we wspdlnocie klasowe;j.
Aranzowanie zabaw integracyjnych i stworzenie przestrzeni do wzajemnego poznania
sie stanowi gwarancje odnalezienia sie dziecka z choroba przewlekta w srodowisku
rowiesniczym, nawigzania przyjazni, stosunkéw kolezenskich — tym samym podejmo-
wania aktywnosci we wspolnym uczeniu sie i zabawie. Stworzenie w klasie atmosfery
bezpieczenstwa, akceptacji i wzajemnego szacunku daje choremu dziecku poczucie
bycia uczniem, kolegg — kims, kto jest tak samo wazny.

W szkole nr 81 uczennice i uczniowie na co dzien pracuja w cotygodniowo losowo wy-
bieranych parach. Kontakt z kolega lub kolezanka z pary pozwala choremu dziecku na
petng aktywnos¢ edukacyjng i biezace wsparcie réwiesnicze. Wirtualne uczestniczenie
dzieci w lekcjach, ktore jest w szkole powszechnie praktykowane, sprawia, ze dziec-
ko z chorobg przewlekta nie czuje sie w takiej sytuacji inne czy inaczej traktowane.
Pozwala mu to na wzmacnianie poczucia wtasnej wartosci, zapominanie o chorobie,
a nawet stabsze odczuwanie boélu fizycznego.

Zadaniem nauczycieli pracujacych z dzie¢mi z chorobg przewlekta jest codzienne
podejmowanie dziatarh zmierzajacych do zwiekszenia ich bezpieczenstwa na tere-
nie szkoty. W tym celu zbierajg wiadomosci na temat choroby dziecka z dostepnych
zrodet, np. literatury, pozyskujg informacje od rodzicow, uczestnicza w szkoleniach,
prowadzg rozmowy z lekarzami, dzielac sie wiedza z nauczycielami uczacymi w od-
dziale, do ktoérego uczeszcza chore dziecko, oraz cata rada pedagogiczna. Wazne jest,
aby wszyscy nauczyciele wiedzieli, jaki wptyw ma choroba dziecka na jego rozwdj
fizyczny, spoteczno-emocjonalny i intelektualny.

Dobrym zwyczajem szkoty jest zapraszanie ekspertéw na zebrania rady pedago-
gicznej, ktorzy prowadza szkolenia na temat funkcjonowania dzieci z chorobg
przewlekta na co dzien i w sytuacjach kryzysowych. Jako przyktad warto wskazaé
specjalistow z tédzkiej Fundacji Diabeciaki, ktorzy przygotowali wszystkich na-
uczycieli i pracownikéw niepedagogicznych szkoty do udzielania pomocy uczniom
z cukrzyca. Dobrg wspotprace szkota utrzymuje réwniez z Fundacjg Gajusz, ktorej
podopieczng jest uczennica z wrodzong famliwoscia kosci. Wolontariusze tej orga-
nizacji pomagajq nauczycielom i dziewczynce w odbywaniu zaje¢ na terenie szkoty,
dzieki czemu mozliwy jest jej udziat w pozaszkolnych wycieczkach przedmiotowych.
Ma to ogromne znaczenie terapeutyczne dla dziewczynki, ktora zyje w ciggtym leku
i bélu. Okazuje sie, ze spotkania z rowiesnikami pozwalaja jej funkcjonowad bez
srodkow przeciwboélowych, a wspdlne uczenie sie sprawia rados¢. Wynika z tego,

33



Szkofa przyjazna uczniom z chorobg przewlekty

ze podejmowanie wszelkich aktywnosci w klasie, jak i branie czynnego udziatu w uro-
czystosciach i imprezach szkolnych zapewniaja uczennicy poczucie sprawstwa.

Nie bez znaczenia pozostaje wspotpraca szkoty z poradnig psychologiczno-pedago-
giczng, lekarzami z poradni specjalistycznych, co skutkuje wsparciem w opracowy-
waniu szkolnych procedur postepowania z dzieckiem z chorobg przewlektfa. Szkofa
doktada wszelkich staran, aby panie wozne i inni pracownicy niepedagogiczni mieli
wiedze o uczennicach i uczniach z chorobg przewlektfa. Pracownicy ci znaja wszystkie
dzieci po imieniu, sg gotowi na udzielanie im pomocy i wsparcia i majg bardzo ciepte
relacje z ich rodzicami. To wszystko sprawia, ze szkota jest dla chorych dzieci miejscem
zdomowym klimatem, w ktérym czuja sie bezpiecznie.

W Szkole Podstawowej nr 81 pracuje zespot nauczycieli ds. edukacji wiaczajacej,
w sktad ktorego wchodzg przede wszystkim szkolni specjalisci, w tym nauczyciele
wspierajacy. Gtdwnym zadaniem zespotu jest podejmowanie wszelkich dziatann maja-
cych na celu wsparcie rady pedagogicznej — zarobwno merytorycznie, jak i emocjonal-
ne — w codziennej pracy na rzecz edukacji wtaczajacej. Sg to szkolenia, superwizje, jak
i planowanie i koordynowanie realizacji projektéw wychowawczych, warsztatow dla
dzieci oraz wszelkich wydarzen zwigzanych z inkluzja.

Wszyscy wychowawcy budujg swoje klasowe plany wychowawczo-profilaktycz-
ne, uwzgledniajac zadania dotyczace wspolnego uczenia sie dzieci. Inni nauczycie-
le dzielg sie z nimi wiedza i swoim doswiadczeniem w pracy z uczniami z chorobg
przewlekta, wspierajag wychowawcow w przygotowywaniu diagnozy pedagogicznej
oraz prowadza wspdlne obserwacje. Wszyscy nauczyciele razem poszukujg metod
i form pracy dostosowanych do potrzeb i mozliwosci dzieci chorujacych przewle-
kle. Indywidualne podejscie do kazdego dziecka pozwala im okredli¢ jego potrzeby
i mozliwosci w celu stworzenia w klasie przestrzeni do zachowania réwnych szans
dla wszystkich.

Z uwagi na realizowanie wspolnego programu ksztatcenia nauczyciele starajg sie
planowac zajecia zgodnie z wytycznymi uniwersalnego projektowania w nauczaniu,
pamietajac, ze rézny jest sposob uczenia sie ludzi, ré6zne s ich potrzeby i mozliwo-
$ci. Dzieki uniwersalnemu projektowaniu zaje¢ wszystkie dzieci, zaréwno zdrowe,
jak i z chorobga przewlekta, moga w petni uczestniczy¢ w lekcjach, bez koniecznosci
obnizania ich standardéw. Zajecia szkolne winny zapewnia¢ r6znorodnos¢ prezen-
towania tresci, wiele mozliwosci dziatania i ekspresji, jak réwniez szeroki wachlarz
sposobéw angazowania sie uczniow w lekcje poprzez wykorzystanie ich pasji i za-
interesowan. Jesli uczen z chorobga przewlekta znajdzie mozliwo$¢ zaangazowania
W uczenie sie, jest szansa na zanik postawy lekowej oraz pogtebienie jego wiary we
wtasne mozliwosci.
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Niezwykle wazna w kontekscie funkcjonowania dziecka z chorobg przewlekta w rze-
czywistosci szkolnej jest kwestia oceniania. Szkota nr 81, stosujac na co dzien elemen-
ty oceniania ksztattujgcego, zwtaszcza biezaca informacje zwrotna, zapewnia dziecku
petng wiedze na temat zadan wykonywanych przez niego dobrze, wymagajacych po-
prawy oraz przekazuje wskazoéwki dotyczace dalszego uczenia sie. Zwazywszy na cze-
stg absencje i narastajace zalegtosci, biezaca informacja zwrotna w pofaczeniu z rze-
czywistym wsparciem nauczycieli daje dzieciom z chorobg przewlektg duze poczucie
bezpieczenstwa.

Szkota oferuje wszystkim uczennicom i uczniom opieke tutorska. W praktyce szkolnej
tutor to osoba, ktéra dobrze zna dziecko i jego chorobe, wspotpracuje ze wszystkimi
nauczycielami, wspiera, ale tez wysoko stawia dziecku poprzeczke, cierpliwie czekajac
na rezultaty. Dzieci z choroba przewlekia w ramach korzystania z tej oferty maja moz-
liwos¢ wyboru tutora sposrdd nauczycieli. Nie do przecenienia jest towarzyszenie im
W uczeniu sie oraz swiadomos¢, ze w szkole jest ktos, kto w kazdej chwili wystucha,
Zrozumie, pocieszy, pomoze.

Bardzo waznym obszarem dziatan inkluzyjnych szkoty jest umiejetna wspétpraca z ro-
dzicami uczniow. Kluczowe wydaje sie zorganizowanie pierwszego zebrania rodziciel-
skiego, na ktérym warto skruszy¢ lody i umozliwi¢ rodzicom podzielenie sie z ogol-
nymi informacjami na temat istoty choroby w kontekscie funkcjonowania dziecka
w domu i klasie szkolnej. Dziatanie takie umozliwia tworzenie postawy solidaryzowa-
nia sie wszystkich rodzicow na rzecz budowania wspolnoty klasowej. Spotkania catej
spotecznosci klasowej umozliwiaja rozwijanie poczucia wiezi i wspétodpowiedzialno-
$ci za siebie i innych.

Bliska wspotpraca nauczycieli z rodzicami dzieci z chorobami przewlektymi ma tezinny
walor — sprzyja regularnej diagnozie oraz przeciwdziataniu sytuacjom kryzysowym
i reagowaniu na nie. To rodzice sg kopalnig wiedzy o dziecku, jego chorobie i niepoko-
jacych symptomach. Sami, czesto zagubieni w poczatkowej fazie wspierania dziecka,
bywaja agresywni i roszczeniowi. W kontaktach z nauczycielami czy dyrektorem szkoty
potrafig by¢ nieufni, aczkolwiek wymagajg wystuchania, poniewaz czujg sie specjali-
stami w zakresie choroby dziecka.

Szkofa stara sie robi¢ wszystko, aby wzbudzi¢ ufnos$¢ rodzicéw dziecka i sprawi¢, by
utrzymywali z nig regularny kontakt. Pracownicy szkoty wiele czerpig z ich wiedzy i do-
$wiadczenia. Z rodzicami kontaktujg sie psycholog i pedagog szkolny, wychowawca
i dyrektor szkoty, ale przede wszystkim szkolna pielegniarka, ktéra w sprawach me-
dycznych jest najwazniejszg osobg w szkole. To w jej gabinecie znajduja sie wszelkie
informacje o zazywanych przez dziecko lekach, upowaznienia do ich ewentualne-
go podawania, niezbedne $rodki farmakologiczne, czy nawet sprzet ratujacy zycie.
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To przede wszystkim pielegniarka szkolna decyduje o sprowadzeniu rodzicéw do
szkoty czy ewentualnym wezwaniu karetki pogotowia w sytuacji nagtego zaostrzenia
sie choroby. Jednoczesnie pozostaje ona przyjacielem wszystkich dzieci zmagajacych
sie zbolem i cierpieniem, a jej gabinet jest miejscem, w ktérym mozna sie zrelaksowac
i odpoczac.

W szkole jest wiele miejsc dostosowanych do potrzeb dzieci z choroba przewlekta.
To przede wszystkim dla nich urzadzono w salach lekcyjnych kaciki relaksu, wstawia-
jac tam sofy i wygodne fotele. Miejsca te ciesza sie ogromnym powodzeniem, zwtasz-
cza w czasie przerw miedzylekcyjnych, nawet tych spedzanych na swiezym powietrzu
(dzieci cierpigce na alergie nie musza wychodzi¢ na zewnatrz). Na szkolnych koryta-
rzach i w gabinetach mozna odpocza¢ na wygodnej kanapie, najwieksza i najwygod-
niejsza z nich znajduje sie w sali rekreacyjnej, nazywanej przez dzieci zautkiem ciszy.

Szkolna stotéwka oferuje dzieciom specjalne diety. Wystarczy informacja rodzicow
lub wychowawcy o potrzebie zmiany diety i dostosowania jej do potrzeb dziecka
z choroba przewlekta, a szkolny ajent przygotowuje propozycje menu i osobiscie mo-
nitoruje korzystanie z positkéw. Umozliwia to lepsze funkcjonowanie dziecka w gru-
pie réwiesniczej, ktére spozywajac positki z kolezankami i kolegami, identyfikuje sie
z klasa i nie czuje sie wyobcowane.

Zaakceptowanie przez dziecko obrazu wtasnej choroby jest niezwykle trudne. Stan
ten jest jednak mozliwy do osiggniecia wspolnym dziataniem catej spotecznosci szkol-
nej. Szkota, chcac sprostac temu wyzwaniu, na co dzien stwarza wszystkim dzieciom
przestrzen do wszelkich aktywnosci - bazujac na mocnych stronach uczniéw, umoz-
liwia im pokonywanie wtasnych stabosci, daje mozliwo$¢ pogtebiania wiary w siebie
i poczucie sprawstwa. Wszystko to pozwala na skuteczne eliminowanie negatywnych
postaw uczniéw wobec ,innego” réwiesnika.

Swiadome dziatania inkluzyjne w szkole to wielka wartos¢, ktéra pozytywnie oddzia-
tuje na wszystkich cztonkoéw spotecznosci szkolnej. To wielka rado$¢ obserwowania
zmiany postaw uczniéw, rodzicéw i nauczycieli wobec ré6znorodnosci, swiadomos¢
potrzeby wspdtpracy na rzecz wszystkich dzieci.
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Wsparcie spoteczne i funkcjonowanie ucznia
z choroba przewlekta w szkole

W pracy zawodowej nauczyciela i jednoczesnie wychowawcy kilka razy otrzymatam
informacje o chorobie przewlektej moich uczniéw. U uczennicy zdiagnozowano bia-
taczke, w innym przypadku konieczna okazata sie opieka wychowawcza nad chtop-
cem chorym na cukrzyce. W okresie pandemii dwoje moich uczniéw chorowato na
COVID-19, ajedno z nich od kilku tygodni zmaga sie z powiktaniami wywotanymi przez
te chorobe. Powyzsze przyktady swiadcza o trudnosciach, z jakimi muszg mierzyc¢ sie
pedagodzy, nauczyciele, terapeuci i rodzice. Ponadto problemy te czesto powigzane
sg z niedoskonatym prawem, organizowaniem placéwek edukacyjnych, czasami bra-
kiem odpowiedniego wsparcia.

Choroba przewlekta u dziecka

Dzieci i mtodziez w procesie rozwoju podlegaja réznym wptywom - zaréwno pozy-
tywnym, jak i negatywnym - oraz zdarzeniom losowym, ktére moga oddziatywac na
ich harmonijny rozwdj psychofizyczny lub stan zdrowia. Doswiadczeniem trudnym,
wptywajgcym na ksztattowanie sie tozsamosci dziecka, jego rozwéj fizyczny i psycho-
fizyczny, jest otrzymanie diagnozy choroby przewlektej.

W kontekscie choroby przewlektej istotne jest rozwijanie umiejetnosci korzystania
przez dziecko ze spotecznego wsparcia, ktére moze pochodzi¢ z dwdch rodzajow
zrédet:

e nieformalnych - od rodziny, przyjaciét, krewnych, sasiadéw;

e formalnych - od instytucji spotecznych i profesjonalistow.

Wsparcie pochodzace od rodziny i grupy rowiesniczej jest fundamentem tworzenia
pozytywnej samooceny dziecka. Wymierne skutki daje tu wzmacnianie pozytywne.
Z kolei wspomaganie ze strony profesjonalistéw, np. psychologéw, pedagogdéw, leka-
rzy, dostarcza rzetelnej wiedzy, ktérg mozna wykorzysta¢ w podejmowaniu dziatah na
rzecz strukturalizowania roli dziecka w srodowisku szkolnym. Dziataniom tym sprzyja
jednoczesne uwrazliwianie catej spotecznosci réwiesniczej czy klasowej pozwalajgce
na unikanie btedéw i szybsze zaakceptowanie prze to srodowisko choroby dziecka.
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W Polsce odsetek dzieci i mtodziezy z chorobami przewlektymi w wieku szkolnym
waha sie w granicach 20-30%, co oznacza, ze w przecietnej klasie jest kilku uczniow
z r6znymi dtugotrwatymi problemami zdrowotnymi. Moga to by¢ problemy zaréwno
z zakresu zdrowia fizycznego, jak i psychicznego.

Sposréd wszystkich choréb przewlektych najtrudniejsze do zdiagnozowania oraz
wspomagania terapeutycznego sg depresje oraz zaburzenia psychiczne'. Polska znaj-
duje sie na drugim miejscu wsérdd panstw europejskich pod wzgledem liczby dzieci
chorujacych na depresje oraz popetniajgcych samobdjstwa. Nadal brakuje w naszym
kraju odpowiednich narzedzi, ktére pozwalatyby na szybsze i adekwatne diagnozowa-
nie dzieci w kontekscie depres;ji.

Specjalisci z niepokojem obserwuja, ze nazbyt czesto objawy towarzyszace depresji
mylone s3 z przejsciowym obnizeniem nastroju. Ponadto dzieci, nawet jezeli zostaja
zdiagnozowane i wymagaja leczenia na oddziatach psychiatrii dzieciecej, muszg cze-
ka¢ na przyjecie do szpitala kilka miesiecy, poniewaz ilo$¢ placéwek jest zbyt mata
i nie przystaje do potrzeb dzieci. W kraju nie ma réwniez odpowiednio duzej liczby
wykwalifikowanych psychiatréw z zakresu zdrowia psychicznego dzieci. Z relacji oséb
pracujgcych w Fundacji Dajemy Dzieciom Site wynika, ze drastycznie wzrasta liczba
dzieci dzwonigcych na telefony zaufania i piszagcych w e-mailach o swoich proble-
mach. Zauwazono réwniez zmieniajacy sie trend w dtugosci prowadzonych rozméw.
Kilka lat temu na jedno dziecko przypadato ok. 20—25 minut rozmowy. Teraz trwaja
one od 45 minut do godziny. Dlaczego? Dzieci zapytane o powdd rozmowy, nie po-
trafia wskaza¢, co tak naprawde dzieje sie w ich zyciu ztego, nie umiejg powiedzie(,
ze odczuwajg dyskomfort psychiczny. Majg problem z nazywaniem swoich odczuc
i przemyslen. Blokuja psychicznie dostep do traumatycznych przezy¢.

Niestety, na temat depresji ciagle méwi sie za mato. Pedagodzy nie sa wyposazani
w odpowiednie narzedzia pozwalajace na reakcje i zapobieganie kolejnym samobdj-
stwom. Pomimo préb nagtasniania tematu nadal na uczelniach nie edukuje sie stu-
dentéw w zakresie suicydologii. Nie wyposaza sie przysztych pedagogéw w wiedze
podstawowg, ktora moze uratowac zycie dziecka.

Obecnie w ramach dziatarh zawodowych pracuje z chtopcem, ktéry ma zdiagnozowany
zespot Aspergera i jednoczesnie cierpi na depresje. Praca ta oznacza ciggte podejmo-
wanie prob dotarcia do jego zamknietego swiata i dostosowywanie dziatan do sta-
nu zdrowia, mozliwosci i predyspozycji. Czasami lekcja jest wytacznie rozmowa, a re-
alizacja tresci programowych staje sie nie najistotniejsza. Czasami po ludzku - jako
osoby, ktére majg wspiera¢ — musimy zapomnie¢ o sztywnych normach, a zobaczy¢

19 Konieczna |., Choroba przewlekta jako przeszkoda w osigganiu niezaleznosci u dzieci, ,Interdyscypli-
narne Konteksty Pedagogiki Specjalnej’, 2015, nr 10.
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w dziecku po prostu osobe, ktéra wymaga opieki, rozmowy i powiedzenia: ,Pamieta;j,
ja tu jestem, mozesz sie do mnie zwrdci¢ o pomoc. Znajde czas”

Podstawowym zadaniem, przed ktérym staje kazda osoba podejmujaca prace z dziec-
kiem z chorobg przewlekta, jest zdiagnozowanie, jak dziecko doswiadcza swojej
choroby, jak jg przezywa, jakie znaczenie jej nadaje oraz jak odbieraja te chorobe inni,
w tym osoby z najblizszego otoczenia.

Obraz wtasnej choroby wyznaczaja u dziecka nastepujace czynniki'":
e swiadomos¢ choroby,
e wiedza o chorobie,
e ocena strat i korzysci powodowanych choroba,
e ocena roli rodzicéw i roli wtasnej.

Nalezy réwniez pamietad, ze choroba przewlekfa zawsze postrzegana jest w dwojaki,
skrajnie rozny sposéb — subiektywny lub obiektywny.

Nauczyciele nie dysponuja, niestety, standaryzowanymi arkuszami diagnostycznymi,
ktére pozwalatyby np. wychowawcy przeprowadzi¢ badanie w klasie i na podstawie
uzyskanych wynikéw podejmowac dziatania postdiagnostyczne. Czasem wydaje sie
im, Zze niosa pomoc, a w rzeczywistosci mogg doprowadzi¢ do obnizenia istotnej dla
dziecka samodzielnosci, wzmagajac jego wewnetrzng izolacje. W kazdym podejmo-
wanym dziataniu wazna jest uwaznos$¢ i profesjonalizm - warto wiec poszerza¢ na-
uczycielskie kompetencje takze w obszarze obserwacji pedagogicznej i metod pracy.

Wspomaganie, zwtaszcza najmtodszych dzieci, moze sie odbywac w formie czytania
bajek terapeutycznych. Wydaje sie to zachowaniem sztampowym, ale warto przenie$¢
sie na chwile w Swiat dzieciecych wspomnien — czy my nie mieliSmy ulubionej bajki?
A moze dziecku potrzebny jest bohater, ktory cierpi na taka sama chorobe, zmaga sie
z tymi samymi problemami i spotyka kogos, kto pomaga?

Konsekwencje choroby przewlektej dla zycia dziecka

Choroba przewlekfa szybko staje sie niepomys$lng zmiang w zyciu dziecka, zdecydo-
wanie intensyfikujagc doznawanie przez nie obcigzen. Stawia przed dzieckiem i jego
rodzicami okre$lone wymagania, z ktérymi beda musieli sobie dawac rade na réznych
etapach zycia.

" Por. Janion E., (2005), Sytuacje dzieci przewlekle chorych w rodzinie, Zielona Géra: Wydziat Nauk
Pedagogicznych i Spotecznych Uniwersytetu Zielonogérskiego, s. 31.
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U chorego dziecka znacznie zmienia sie i zaweza postrzeganie. Dopéki nie zaakceptuje
ono tego, co zaczyna sie dzia¢ w jego zyciu oraz nie znajdzie sposobu na przetamywa-
nie barier, postrzega swéj swiat i siebie wytgcznie przez pryzmat choroby.

Wptyw na zaburzenia rozwoju spotecznego chorych dzieci moga miec ich rodzi-
ce. Nadmierna kontrola i nadopiekunczo$¢ ograniczaja rozwdj ich samodzielnosci.
Minimalizowanie aktywnosci, wyreczanie z wykonywania czynnosci, ktére dzieci te
moga realizowac, powoduje, ze staja sie niezaradne, niewytrwate i niedojrzate. Ponadto
moze sie u nich rozwing¢ postawa roszczeniowa i egocentryczna, moga pojawic sie za-
chowania antyspoteczne.

Chore dzieci moga mie¢ poczucie winy i wstydu za swoj stan, ktory jest przyczyna
probleméw w zyciu rodziny. Postrzeganie przez rodzicow choroby jako nieszczescia,
ciezaru, kleski zyciowej powoduje narastanie w dziecku zalu, rozpaczy, bezradnosci
i przygnebienia. Choroba przewlekta staje sie w jego zyciu przede wszystkim stre-
sorem, ktory obcigza organizm i psychike, stawiajac przed nim nowe wymagania
i ograniczenia.

Bezposredni wptyw choroby na sprawnosc¢ psychiczna dziecka wynika czesto z'%

e anatomopatologicznych zmian w tkance nerwowej, wywotanych np. padaczka,
mdzgowym porazeniem dzieciecym, goraczka reumatyczng;

e zaburzen gospodarki tlenowej, spowodowanych np. astmg, rozstrzeniem
oskrzeli;

e zaburzen metabolizmu, np. w nastepstwie cukrzycy;

e niekorzystnego dziatania niektérych lekdéw, np. psychotropowych, korty-
kosteroiddw.

Unieruchomienie dziecka z powodu choroby, dtugotrwaty pobyt w szpitalu i mono-
tonne otoczenie powoduja deficyty w aktywnosci poznawczej. Problem ten bedzie sie
wyraznie krystalizowat w przypadku mtodszych dzieci, ktére poznaja otaczajacy Swiat
przez bezposrednia obserwacje, dotyk, dziatanie na przedmiotach i uczestnictwo
w réznych naturalnych sytuacjach.

Dzieci pozbawione takich doswiadczenn majg mniejszy zasob wiadomosci, spostrze-
zen i ograniczony repertuar stownictwa, co zdecydowanie niekorzystnie wptywa na
procesy myslenia i zapamietywania. Brak doswiadczenh poznawczych moga czesciowo
rekompensowac sobie dzieci starsze i mtodziez poprzez czytanie ksiazek, stuchanie
radia, ogladanie telewizji czy korzystanie z internetu’.

2. Por. Janion E., op. cit., 5. 56.
3 Por. Maciarz A., (2001), Pedagogika lecznicza i jej przemiany, Warszawa: Wydawnictwo Akademickie
,Zak" s. 45,
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Absencje szkolne dzieci z chorobami przewlektymi, zmiany klas, nauczanie indywi-
dualne odbywajace sie w domu wptywaja na rozluznienie i niemoznos¢ trwatego za-
cie$niania wiezéw kolezenskich. Dziecko, ktore nie uczestniczy w integracji uczniéw
w klasie, nie moze w satysfakcjonujacy sposéb zaspokoié potrzeby kontaktéw spotecz-
nych oraz przynaleznosci grupowej. Dlatego czesto zdarza sie, ze dzieci z chorobami
przewlektymi funkcjonujg na marginesie formalnych grup réwiesniczych, przez co nie
odbywa sie naturalny proces uspotfecznienia — dziecko takie nie ma mozliwosci na-
uczenia sie i rozumienia potrzeb innych dzieci, nie potrafi petni¢ w grupie réznych rél,
nie uczy sie zachowan prospotecznych.

Na podstawie wynikéw badan przeprowadzonych w 2001 r. przez A. Nowicka'* mozna
stwierdzi¢, ze dzieci z chorobami przewlektymi sg czesto izolowane, eliminowane dys-
kretnie lub jawnie ze wspdlnych zabaw i zaje¢. Stanowi to konsekwencje ich obnizonej
sprawnosci, poniewaz czesto nie nadazaja w czynnosciach i zabawach za zdrowymi
i petnosprawnymi rowiesnikami. Dzieci, ktdre sg eliminowane ze wspdlnoty rowiesniczej
w momencie ponoszenia porazek spotecznych, przybierajg mechanizm obronny wyco-
fania. Bojg sie kolejnego odrzucenia, nie chca wiec podejmowac relacji réwiesniczych.

Przyczyny niecheci zdrowych dzieci do chorego kolegi moga by¢ rézne, np. jego od-
mienny wyglad lub zaobserwowane nieprzyjemne symptomy choroby. Z kolei u dzieci
chorych, np. z zespotem Tourette’a, w ktérym pojawiajg niekontrolowane tiki, gesty,
uzywanie ré6znych stéw, konsekwencja ich stanu jest wybieranie sobie na kolegéw dzie-
ci ze swego kregu, ktore rozumiejg, co sie dzieje z innym chorym dzieckiem. Moze to,
niestety, wptywac na pogtebianie spotecznej izolacji.

Doswiadczanie frustracji psychicznej i spotecznej, wynikajacej z doswiadczania cho-
roby przewlektej, moze prowadzi¢ do powstawania zaburzeh przystosowawczych.
Mogg sie one objawia¢ na ptaszczyznie indywidualnej i spotecznej i mie¢ charakter
trwaty lub przemijajacy, np. do momentu, kiedy jednostka znajdzie nowy sposéb przy-
stosowania do sytuacji trudne;j.

Z punktu widzenia wsparcia spotecznego istotne jest jego realizowanie w czterech
aspektach':

e samorealizacji,

e bezpieczenstwa,

e uniezaleznianie sig,

e wsparcia terapeutycznego.

" Por. Nowicka A., (2001), Psychospoteczna integracja dzieci przewlekle chorych w szkole podstawowej,
Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,Impuls’, s. 150.

> Por. Serafin T., Dziecko z chorobq przewlektq w systemie oswiaty, ,Interdyscyplinarne Konteksty
Pedagogiki Specjalnej’, 2013, nr 3.
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Moéwigc o dzieciach z chorobami przewlektymi, nie mozna zapominac o ich zdrowym
rodzenstwie. Skupienie uwagi na chorym dziecku moze doprowadzi¢ do sytuacji
przemocy w postaci zaniedbania pozostatych dzieci. U dzieci tych moga pojawiac sie
problemy adaptacyjne i zachowania buntowniczo-oportunistyczne. Dziecko niezau-
wazane w wystarczajacy sposob przez swoich rodzicéw zaczyna szukaé miejsc, gdzie
bedzie akceptowane. Stad prowadzi juz krotka droga do zachowan niewtasciwych i ry-
zykownych, a negatywna grupa réwiesnicza szybko wdraza takie dzieci do postepo-
wania zgodnego z jej normami.

Funkcjonowanie szkolne dziecka z chorobq przewlekia

W kontekscie funkcjonowania dzieci z chorobami przewlektymi nalezy zwréci¢ uwage
na problemy dotyczace wielu sfer zycia.

1. Trudnosci, jakich doswiadcza szkota:

e brak odpowiedniej opieki medycznej— w szkole albo w ogodle nie ma pieleg-
niarki, albo pracuje ona tylko kilka godzin w ciagu dnia;

® niewystarczajaca wiedza nauczycieli o chorobie — czesto zawodzi poprawna
komunikacja, w nastepstwie czego nauczyciele w ogole nie otrzymuija infor-
macji o stanie zdrowia ucznia lub sg to informacje niepetne;

e obawa nauczycieli przed wykonywaniem procedur medycznych - duzo
mowi sie, ze nauczycielom nie wolno podawac uczniom zadnego leku, co
doprowadza do patologizacji systemu: nauczyciele nie reaguja na zaostrze-
nie stanu dziecka z obawy o zaszkodzenie mu lub z powodu niewiedzy, jak
reagowac;

e nie wszyscy rodzice informuja o chorobie dziecka — czesto zdarza sie, ze nie
dostarczajg dokumentacji chorobowej ucznia i ukrywaja chorobe, co moze
doprowadzi¢ do drastycznych sytuacji.

Przyktad moze stanowi¢ wyjscie dzieci na basen, kiedy nauczyciel nie zostat
poinformowany, ze jeden z uczniéw cierpi na padaczke. Podczas wychodze-
nia z basenu okazato sie, ze uczen lezy na dnie, bo wiasnie dostat ataku.
Pomimo reanimacji doszto u dziecka do trwatych uszkodzen mozgu.

Innym przyktadem jest sytuacja, kiedy rodzice nie informuja, ze dziecko le-
czace sie psychiatrycznie jest w fazie zmiany lekéw. Dochodzi do tego, ze na-
uczyciel nie wie, dlaczego w ciggu 45 minut jednej lekcji dziecko potrafi sie
poptakaé, uzywac wulgaryzmow, Smiac sie czy rzucac sprzetami w innych
uczniow. Dziecko to przechodzi od wycofania do nadmiernej pobudliwosci.
Samo nie wie, co sie z nim dzieje;
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duza réznorodnos¢ srodowiska fizycznego szkoty — nauczyciel uczy w 15 kla-
sach, w zespole klasowym, ktorego jest wychowawca, jest 3 ucznidéw z orze-
czeniami: cierpigcymi na autyzm, zespét Aspergera, niepetnosprawnosc inte-
lektualng w stopniu lekkim, 6 ucznidw ma opinie poradni, jest dziewczynka
wyleczona z biataczki, chtopiec z cukrzyca, chtopiec pochodzacy z Ukrainy (na
szczedcie bez znacznej bariery jezykowej), 2 uczniow po chorobie COVID-19
(dziewczynka z powiktaniami). W takim konglomeracie réznych probleméw na-
uczyciel moze nie zauwazy¢, kiedy u chtopca z cukrzyca zaczyna wystepowac
problem z koncentracjag i moze by¢ to objaw zbyt niskiego poziomu cukru;
ograniczone uczestnictwo w zyciu spotecznosci szkolnej — ograniczanie aktyw-
nosci fizycznej, np. podczas lekcji wychowania fizycznego;

dostosowanie dziatan szkoty do potrzeb uczniéw - umozliwienie uczniowi po-
miaréw poziomu cukru w gabinecie pielegniarki, zjedzenie przez ucznia positku
podczas lekcji, przypominanie uczniowi o mierzeniu cukru w trakcie lekcji, do-
stosowanie wymagan wzgledem ucznia, ktéry posiada problemy edukacyjne
wynikajace z dtugiej absencji.

Trudnosci wynikajace z sytuacji dziecka:

e niedostateczna wspoétpraca z rodzicami — brak dokumentéw, nieprzekazy-
wanie informacji o biezacym stanie zdrowia dziecka;

e funkcjonowanie somatyczne — czesto zdarza sie, ze oprécz probleméw
wynikajacych z choroby pojawiaja sie objawy somatyczne, tj. problemy ga-
stryczne, zmeczenie, sennos¢, wzmozone wystepowanie kaszlu lub dusz-
nos$¢ w przypadku silnego stresu, np. u astmatykow;

e zalegtosci w nauce — mimo iz w wiekszosci placowek leczniczych dzieci ob-
jete s nauczaniem, to jednak po powrocie do szkoty macierzystej okazu-
je sie, ze majg opodznienia dydaktyczne i wymagajg pomocy w nauce. Brak
efektywnosci nauczania w placéwkach leczniczych zwigzany jest gtéwnie
z dostosowaniem tempa nauczania i stopnia realizacji zagadnien eduka-
cyjnych do mozliwosci zdrowotnych dziecka. Dtugotrwate i czeste pobyty
w placowkach leczniczych powodujg, ze op6znienia w nauce nawarstwia-
ja sie, a zaséb i poziom wiedzy znacznie odbiega od poziomu rowiesnikow.

Trudnosci w relacjach z rowiesnikami:

e brak akceptacji ze strony kolezanek i kolegow;

e obnizenie kompetencji spotecznych dziecka, wynikajace m.in. z braku kon-
taktow réwiesniczych w nastepstwie pobytu w domu;

® nieumiejetnos¢ porozumiewania sie z rowiesnikami i nienadazanie za reali-
zowaniem kontaktoéw spotecznych;

e wstyd spowodowany chorobg i izolowanie sie od klasy;
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e silna chec znalezienia przyjaciot, prowadzaca do wystepowania zachowan
trudnych.

4. Trudnosci w funkcjonowaniu psychicznym i emocjonalnym:

5.

e wstyd, osamotnienie, niepokdj, brak samodzielnosci, stres, nadwrazliwos¢,
postawa roszczeniowa, zachowania buntownicze, autoagresja.

Trudnosci w funkcjonowaniu poznawczym:

e nieumiejetnos¢ organizowania przestrzenii czasu potrzebnego na wykona-
nie zadania;

® WYyZSzy poziom zmeczenia;

¢ niski poziom koncentracji.

Choroba przewlekta moze przyczyniac sie do wystepowania u dzieci negatywnych
zachowan przystosowawczych, uniemozliwiajacych osiggniecie dobrostanu psychicz-
nego. Zachowania te wynikaja na og6t z niezrozumienia, braku akceptacji spotecznej
i wsparcia ze strony rodziny i szkoty. Dziecko bedace w fazie budowania swojej toz-
samos$ci wymaga pozytywnego wzmacniania. Jezeli jest nieakceptowane i odrzucane
przez réwiesnikdw, nie jest w stanie podejmowac aktywnosci w grupie. Niestety, zbyt
czesto ograniczenia organizacyjne placowek edukacyjnych nie wptywaja na polepsze-
nie losu dzieci z chorobami przewlektymi.

Obszary i mozliwosci udzielania pomocy uczniom z chorobami przewlektymi

Do gtéwnych obszaréw pomocy udzielanej uczniom z chorobami przewlektymi naleza:

1.

Wykazywanie zainteresowania samopoczuciem, terminem badan kontrol-
nych i nastrojem ucznia w celu stworzenia prze$wiadczenia, ze jest on wazny
i wartosciowy.

Stwarzanie warunkéw i stymulowanie rozwoju psychoruchowego, intelektual-
nego, emocjonalnego i spotecznego ucznia, polegajace na wspdtpracy rodzi-
cow, nauczycieli i szkolnych specjalistow, np. psychologa, pedagoga, terapeuty
pedagogicznego, rehabilitanta, terapeuty SI, logopedy; wartosciowe bytoby
stworzenie interdyscyplinarnego zespotu, ktory ustali zakres dziatan, jakimi po-
winno by¢ objete dziecko.

Budowanie i wzmacnianie samooceny, polegajace na docenianiu nawet matych
osiggnie¢, chwaleniu i wzmacnianiu na tle grupy réwiesniczej.

Budowanie dobrego klimatu oraz przyjaznych relacji z réwiesnikami, realizowa-
ne przez wychowawce, psychologa, pedagoga.

Nawigzanie wspoétpracy z organizacjami pozarzagdowymi, np.: Fundacja Dzieci
Zywione Inaczej, Stowarzyszeniem Centrus, Fundacja Akogo?, Fundacja
Forlife, Fundacja AD-RENalina, Fundacjg Géry Przenosi¢, Fundacja Onkolandia,
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Programem Wyspa Spokojnych Rodzicéw, co moze zaowocowac dtugofalowa
realizacjg w szkole projektu wiaczania dzieci z chorobami przewlektymi w sro-
dowisko szkolne.

6. Stworzenie budzetu partycypacyjnego, co pozwolitoby np. na modernizacje
sal, dokupienie dodatkowych srodkéw dydaktycznych, a takze utatwiatoby
funkcjonowanie dzieci z chorobami przewlektymi.

Mimo zaangazowania nauczycieli $wiadczenie przez szkote pomocy na rzecz uczniéw
z chorobami przewlektymi jest niewystarczajace. Przyczyng tego stanu jest brak w sys-
temie edukacji odpowiednich rozwigzan oswiatowych, ktére pozwalatyby na ujed-
nolicenie wspierania uczniéw, ponadto obecnie obowigzujace regulacje prawne sg
niekompletne.
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Wsparcie spoteczne uczniow z chorobami
przewlektymi w srodowisku pozaszkolnym —
przyktady dobrych praktyk

Wsparcie spoteczne stanowi wazny czynnik wptywajacy na jakos¢ zycia uczniow
z chorobami przewlektymi. Uczniowie ci wspierani sa przede wszystkim przez ro-
dzine i szkote, ale dziatania tego typu podejmujg réwniez organizacje rzadowe
i pozarzadowe, ktérych aktywnos¢ moze stanowi¢ kolejny rodzaj zasobu umozliwia-
jacego dziecku lepsza adaptacje do trudnej sytuacji zdrowotnej. Jest zatem celowe
zachecanie ré6znych podmiotéw spoza obszaru szkolnego do dziatan wspierajacych
i popularyzujgcych pomoc dziecku z chorobg przewlekta.

Problematyka wsparcia spotecznego jest bardzo ztozona, wieloznaczna i w konse-
kwencji réznie definiowana. Przy prébach wyjasnienia pojecia wsparcia spoteczne-
go brane sg pod uwage jego odmienne aspekty, takie jak relacje spoteczne, poczucie
przynaleznosci, zasoby czy pomoc w trudnych sytuacjach’e.

W zaleznosci od réznych kontekstow mozna wyodrebni¢ nastepujace kategorie doty-
Czace wsparcia spotecznego:
1. Wsparcie strukturalne - obiektywnie istniejgce dostepne sieci spoteczne, ktore
dziatajg na rzecz swoich cztonkéw lub oséb, dla ktérych ta sie¢ jest dostepna.
2. Wsparcie funkcjonalne - interakcja spoteczna podjeta w trudnej sytuacji, kiedy
korzysci moga by¢ jednostronne lub dwustronne.
3. Rozne zrodta wsparcia spotecznego, takie jak: rodzina, grupy samopomocowe.
4. Ro6zne rodzaje wsparcia spotecznego, np. emocjonalne, wartosciujace, informa-
cyjne, materialne, instrumentalne, duchowe.
5. Wsparcie otrzymywane - wsparcie faktycznie, obiektywnie otrzymane.
6. Wsparcie spostrzegane — zwigzane z wiedzg i przekonaniem o mozliwej dostep-
nosci wsparcia w przypadku zaistnienia sytuacji trudnej.

¢ Por. Matkowska-Szkutnik A., (2018), Wsparcie spoteczne a zdrowie, [w:] Woynarowska B. (red.), Edukacja
zdrowotna, Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 261-276;
Sek H., Cieslak R., (2012), Wsparcie spoteczne — sposoby definiowania, rodzaje i Zrédta wsparcia, wybra-
ne koncepcje teoretyczne, [w:] Sek H., Cieslak R. (red.), Wsparcie spoteczne, stres i zdrowie, Warszawa:
Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 11-28.

47



Szkofa przyjazna uczniom z chorobg przewlekty

Ztozonos¢ problematyki wsparcia spotecznego odzwierciedlajg réwniez hipotezy wy-
jasniajace mechanizm jego oddziatywania na zdrowie, w tym przebieg reakgji streso-
wej. Jedna z bardziej popularnych jest tzw. hipoteza buforowa, zgodnie z ktéra: ,W sy-
tuacji silnego stresu istniejgce, spostrzegane i otrzymywane wsparcie spoteczne dziata
jak bufor wobec zagrozenia patologia, gdyz obniza wystepujace napiecie stresowe
i umozliwia przezwyciezenie trudnosci, wtacza sie w ztozony mechanizm stresu i ra-
dzenia sobie ostabiajac jego negatywne skutki”'’.

Natomiast model addytywny zaktada, ze aby uchroni¢ sie przed negatywnymi skut-
kami stresu, nalezy przeciwstawi¢ mu wsparcie spoteczne o podobnej sile jak stres
czy sytuacja kryzysowa'®. Zgodnie z hipoteza oparta na tym modelu wazna jest ocena
stopnia nasilenia stresu. Reakcja stresowa jest bardzo indywidualna i ma na nig wptyw
wiele czynnikdéw zewnetrznych i wewnetrznych, zwigzanych np. z osobowoscig, spo-
sobami radzenia sobie ze stresem czy postrzeganiem samego stresora. Udzielenie
wsparcia spotecznego powinno by¢ wiec poprzedzone mozliwie szeroka analiza
sytuacji i potrzeb osoby otrzymujacej wsparcie.

Wsparcie spoteczne ucznia z choroba przewlekia

Szczegdlnej uwagi wymaga analiza wsparcia spotecznego udzielanego uczniowi
z chorobg przewlekta, gdzie kluczowa jest adekwatnos¢ wsparcia. Kazdy przypadek
nalezy rozpatrywac indywidualnie. Trzeba tez zaznaczy¢, ze choroby przewlekte maja
réozna specyfike, etiologie, sposoby leczenia i zawsze sg zdarzeniem negatywnym,
stresorem wymagajacym dostosowania sie do nowej i trudnej sytuacji zaréwno przez
same dzieci, jak i ich rodziny.

Konsekwencje wystgpienia choroby przewlektej oraz proces adaptacji dziecka sa uwa-
runkowane dziataniem wielu czynnikoéw, takich jak:

e specyfika schorzenia;

e stopien nasilenia choroby;

e rokowania dotyczace jej dalszego przebiegu;

e aktualny wiek dziecka oraz wiek, w ktérym dziecko zachorowato;

¢ indywidualne strategie radzenia sobie (coping);

e procesy poznawcze dziecka;

e funkcjonowanie rodziny i jej status socjoekonomiczny™.

7 Tamze, s. 26.

8 Por. tamze.

' Por. Pilecka W. (red.)., (2011), Psychologia zdrowia dzieci i mtodziezy, Krakéw: Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagiellonskiego.
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,Wzajemne wptywy czynnikéw biologicznych, psychologicznych i spotecznych sa bar-
dzo ztozone i w okre$lonej sytuacji zyciowej kazdego dziecka tworzg niepowtarzalny
uktad interakgji”*.

Wsparcie spoteczne tylko wtedy bedzie adekwatne i spetni swoje zadanie, gdy bedzie
odpowiadato na indywidualne potrzeby ucznia z chorobg przewlekta. Warto wiec ana-
lizowac jego potrzeby i zapoznac sie przede wszystkim ze specyfika danej choroby
przewlektej oraz jej wptywem na funkcjonowanie ucznia w aspekcie fizycznym, psy-
chicznym i spotecznym. Nie bez znaczenia sg réwniez kompetencje psychospoteczne
osoby udzielajacej wsparcia.

Zagadnienia te oraz ich wzajemne zaleznosci obrazuje ponizszy diagram. Uwzglednia

on takze dwa mozliwe kierunki i sposoby dziatan wspierajagcych ucznia z choroba
przewlekta.

Rys. 1. Czynniki i kierunki dziatann wspierajacych wptywajace na adekwatnos$¢ udzielanego

wsparcia
WIEDZA
osoby udzielajacej wsparcia
na temat specyfiki choroby Bezposrednio skierowane
i potrzeb konkretnego ucznia do ucznia
z choroba przewlekia \ Udzielone adekwatne
I wsparcie spoteczne
(réznego rodzaju)
KOMPETENCJE _ Posrednio —
PSYCHOSPOL ECZNE skierowane do ucznia
osoby udzielajace] Skierowane do 0séb ze srodowiska
wsparcia spotecznego ucznia z chorobg przewlekia

(np. do rodziny, nauczycieli,

rowiesnikow, spoteczenstwa) . L e e
Poprawa jakosci zycia

ucznia
z choroba przewlekia

Zrédto: Opracowanie wlasne autorki

Uwzglednienie dziatan wspierajacych skierowanych do oséb, ktére majg kontakt
z uczniem z chorobg przewlekty, wpisuje sie w zatozenia teorii U. Bronfenbrennera.

20 Pilecka W., (2002), Przewlekta choroba somatyczna w zyciu i rozwoju dziecka, Krakéw: Wydawnictwo
Uniwersytetu Jagielloniskiego, s. 35. Takie podejscie jest zgodne z obowigzujagcym obecnie biopsy-
chospotecznym modelem zdrowia, uznajagcym wptyw czynnikdédw psychospotecznych na zdrowie
i chorobe cztowieka. Podkresla on holistyczny wymiar funkcjonowania na trzech oddziatujgcych na
siebie ptaszczyznach: biologicznej, psychicznej i spotecznej.
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Twérca ekologicznego modelu?' rozwoju cztowieka wtasnie sSrodowisku przypisat klu-
czowaq role w rozwoju jednostki. Wedtug niego rozwoj dokonuje sie poprzez relacje
miedzy jednostka a jej Srodowiskiem. Relacja ta jest aktywna, dynamiczna i wzajemna,
dziata na zasadzie sprzezenia zwrotnego®.

Uczen z chorobg przewlekia w srodowisku pozaszkolnym

Choroby przewlekte, ze wzgledu na swoj chroniczny charakter, koniecznos$¢ statego
leczenia, ograniczenia fizyczne spowodowane objawami chorobowymi, ale tez i ne-
gatywne emocje, takie jak lek, bezsilnos¢ czy wystagpienie izolacji spotecznej, moga
niekorzystnie wptynac na zaspokojenie potrzeb rozwojowych dzieci i mtodziezy, za-
burzy¢ ich prawidtowy wszechstronny rozwdj?*, utrudniajagc tym samym przygoto-
wanie do poézniejszego samodzielnego funkcjonowania w spoteczenstwie. Mogg one
bezposrednio, poprzez specyficzne dla kazdej choroby symptomy, lub posrednio, np.
poprzez skutki uboczne leczenia, duzg absencje szkolna, niekorzystnie oddziatywac
na mozliwosci poznawcze i caty proces edukacyjny dzieci i mtodziezy?*. ,Choroba, jak
i proces leczenia utrudniajg dziecku wypetnienie roli ucznia (...) ograniczajq czas prze-
znaczony na nauke. Czesto stanowia przyczyne wyfaczenia z zajec¢ szkolnych”.

Proces edukacji na ogét kojarzony jest ze srodowiskiem szkolnym. Jednak dzieci i mto-
dziez — w ramach rodziny, grupy réwiesniczej, zaje¢ pozaszkolnych organizowanych
przez rézne instytucje i organizacje oraz podczas hospitalizacji — mogg nadal podlega¢
procesowi edukacji i otrzymywac w tych srodowiskach wsparcie.

21 Model ekologiczny opisuje srodowisko jako catos¢ ztozong z czterech oddziatujgcych na siebie sub-
systemow: mikrosystemu (najblizsze otoczenie - rodzina, réwiesnicy, klasa szkolna), mezosystemu
(odnosi sie do relacji z osobami, ktére maja bezposredni wpltyw na dziecko - nauczyciele, lekarz,
spotecznos¢ lokalna), egzosystemu (miejsce pracy rodzicéw, media, opieka medyczna) oraz makro-
systemu (system prawny, kultura, wartosci spoteczne, system edukacji, system opieki spotecznej).
Mikrosystem i mezosystem to $rodowiska bezposrednio wptywajace na dziecko. Egzosystem i ma-
krosystem to obszary, ktére posrednio wptywaja na rozwdj jednostki.

2 Por. Pilecka W., (2007), Psychospofeczne aspekty przewlektej choroby somatycznej dziecka - perspekty-
wa ekologiczna, [w]: Cytawa B., Winczura B. (red.), Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedago-
giczne, Krakéw: Oficyna Wydawnicza ,Impuls”, s. 13—38

3 Por.Woynarowska B. (red.), (2010), Uczniowie z chorobami przewlektymi. Jak wspiera¢ ich rozwéj, zdro-
wie i edukacje, Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN;

Por. Mazur J., Matkowska-Szkutnik A., (2010), Choroby przewlekte a postrzeganie wymagari szkolnych
przez uczniéw 11-15-letnich w Polsce, ,Medycyna Wieku Rozwojowego’, nr 2, s. 160—168;

Por. Berkowska A., Kowalewska A., Mazur J., Uczestnictwo w zajeciach lekcyjnych i pozalekcyjnych
w zaleznosci od stanu zdrowia uczniéw oraz wybranych czynnikéw kontekstowych, ,Kwartalnik
Pedagogiczny”, 2019, nr 3, 5. 207-222;

Kowaluk-Romanek M., Choroba przewlekta a zachowania przystosowawcze dzieci w mtodszym wieku
szkolnym, ,Medycyna Ogdlna i Nauki o Zdrowiu®, 2012, t. 18, nr 4, s. 348—353.

2 Por. Jackon M., The special educational needs of adolescents living with chronic illness: a literature re-
view, https://www.researchgate.net/publication/254242571 The special educational needs of
adolescents living with chronic illness A literature review, [dostep: grudzier 2020].

% Kowaluk-Romanek M., op.cit., s. 349.
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1.

Rodzina

,Srodowisko szkolne (...) wywiera nie tylko znaczacy wptyw na rozwdj dziecka, ale
przez wiele lat wyznacza przebieg zycia rodzinnego, podporzadkowujac je rytmo-
wi zwigzanemu ze szkota (czas przebywania dziecka w szkole, odrabiania zadan
domowych, okresy wakacji)"®*. Wptyw ten jest widoczny zwtaszcza obecnie, gdy
ze wzgledéw epidemicznych obowigzuje nauczanie zdalne i to dom jest fizycznie
miejscem nauki, a rodzina czynnie uczestniczy w procesie edukacji.

W przypadku dzieci z chorobami przewlektymi sytuacja taka moze okazac sie ko-
rzystna ze wzgledu na fizyczne bezpieczenstwo dziecka i kontrolowanie objawéw
chorobowych, np. w razie nagtej koniecznosci podania lekéw czy stworzenia przy-
jaznych dla dziecka warunkow lokalowych, niewptywajacych negatywnie na prze-
bieg schorzenia.

Rodzina postrzegana jako system jest srodowiskiem, w ktérym mozna zaobser-
wowac wzajemne wptywy jednostek nalezacych do tego srodowiska. Jeden z ob-
szarow wptywu na dziecko oséb najblizszych - rodzicéw, rodzenstwa, dziadkow —
i odwrotnie, dotyczy funkcjonowania dziecka w roli ucznia. Jak dziecko z chorobg
przewlekfy bedzie sobie radzi¢ w aspekcie edukacyjnym, moze w znacznej mierze
zaleze¢ od podejscia rodziny, jej wymagan, sposobéw komunikacji wewnatrzro-
dzinnej, wsparcia emocjonalnego i wartosciujgcego dawanego dziecku czy kon-
kretnej pomocy przy opanowaniu materiatu, ktéry zostat wprowadzony podczas
nieobecnosci dziecka w szkole.

Choroba dziecka, ktéra jest sytuacja trudng, a czasem nawet traumatyczna, moze
powodowac przyjmowanie przez cztonkéw rodziny réznych postaw?’. Moga to by¢
reakcje wspierajace i faczace rodzine, ale takze postawy, ktére zaburzaja relacje we-
wnatrzrodzinne, a czasem prowadza do rozpadu rodziny. Nieprawidtowe relacje
rodzinne moga wynika¢ réwniez z niekorzystnej sytuacji socjoekonomicznej ro-
dziny, spowodowanej koniecznoscig zrezygnowania z pracy zarobkowej jednego
z rodzicédw lub bardzo duzymi kosztami leczenia.

Nadopiekunczos¢ rodzicow w stosunku do dziecka z choroba przewlekta moze
niekorzystnie wptyna¢ na ksztattowanie samodzielnosci dziecka, nabywanie przez
niego réznorodnych umiejetnosci i kompetencji. Rodzina moze takze ograniczac
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Obuchowska 1., (2000), Rozwdj psychiczny i spoteczny, [w:] Woynarowska B. (red.), Zdrowie i szkofta,
Warszawa: Wydawnictwo Lekarskie PZWL, s. 52.

Por. Cylkowska-Nowak M., Woynarowska B., Woynarowska-Sotdan M., (2018), Edukacja zdrowot-
na dzieci i mtodziezy z chorobami przewlektymi, [w:] Woynarowska B. (red.), Edukacja zdrowotna,
Warszawa: Wydawnictwo Naukowe PWN, s. 261-276.
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wiare dziecka we wiasne sity, co z kolei moze skutkowac obnizong samoocena?,
takze w aspekcie edukacyjnym, zwigzanym z petniona rolg ucznia.

Koniecznos$¢ szczegolnej opieki nad dzieckiem z chronicznym schorzeniem moze
byc¢ przyczyna nieprawidtowych relacji miedzy rodzenstwem, a takze moze nieko-
rzystnie wptynac na wszechstronny rozwéj zdrowego rodzenstwa. ,Sytuacja cho-
roby brata lub siostry moze stanowi¢ takze szanse rozwojowe dla zdrowego ro-
dzenstwa. Dostrzega sie je w: empatii (...) wzroscie poczucia bycia potrzebnym
i pomocnym”?. W takiej sytuacji na ogé6t dochodzi do wzmocnienia wiezi miedzy
rodzeristwem. Wptywa to korzystnie na rézne aspekty funkcjonowania dziecka
z choroba przewlekty, ktére moga dotyczy¢ procesu edukacji i wymiaru psycho-
spotecznego srodowiska szkolnego.

Grupa rowiesnicza

Choroba przewlekta wiagze sie na ogot z dtugotrwatg badz czestg absencja szkolna,
zas absencja powoduje powstanie zalegtosci w opanowaniu materiatu szkolnego
oraz trudnosci w zaliczaniu sprawdzianéw i przechodzeniu na kolejne poziomy
edukacji. W nastepstwie nieobecnosci ucznia w szkole zachodzi koniecznos¢ pozy-
skiwania na biezaco informacji o realizowanych zagadnieniach, w czym pomocni
moga okazac sie inni uczniowie.

Bardzo czesto absencja szkolna jest jednak jednym z czynnikoéw powodujacych
izolacje spoteczng®® ze strony réwiesnikéw, cho¢ bywa tez, ze dziecko z chro-
nicznym schorzeniem moze samo wycofac sie z zycia spotecznego. Jego choro-
ba przewlekta wptywa na kontakty rowiesnicze zaréwno szkolne, jak i dotyczace
czasu wolnego?®', moze powodowac pojawienie sie negatywnych uczu¢, takich jak:
poczucie innosci, niezrozumienia, utraty wolnosci, niesprawiedliwosci. Choroba
moze wywotywac poczucie obnizenia wtasnej wartosci czy utraty wptywu na zda-
rzenia, a takze wrazenie przecigzenia wymaganiami i obowigzkami szkolnymi®
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Por. Antoszewska B. (2011), Rodzina i dziecko przewlekle chore - wybrane zagadnienia,
[w:] Antoszewska B. (red.), Dziecko przewlekle chore — problemy medyczne, psychologiczne i pedago-
giczne, Torun: Wydawnictwo Edukacyjne ,Akapit’, s. 26—-39;

Miniszewska J., (2010), Psychologiczne aspekty choréb skéry — psychodermatologia, [w:] Zasepa E.
(red.), Choroba, niepetnosprawnosé, cierpienie oraz postawy wobec nich — w teorii i w badaniach,
Warszawa: Wydawnictwo Akademii Pedagogiki Specjalnej, s. 230—244.

Antoszewska B., op. cit. s. 30.

Por. Woynarowska B., (2010), op.cit., s. 28.

Por. Santos T., Gaspar de Matos M., Marques A., Simées C,, Leal I., Machado M., Adolescent’s subjective
perceptions of chronic disease and related psychosocial factors: Highlights from an outpatient context
study, https://www.researchgate.net/publication/311805343 Adolescent%27s subjective percep-
tions of chronic disease and related psychosocial factors Highlights from an outpatient
context study [dostep: maj 2020].

Por. Woynarowska B., (2010), op. cit.
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To wszystko jest przyczyng wystepowania u dzieci i mtodziezy niecheci do uczest-
nictwa w zyciu szkolnym.

Pozaszkolne instytucje, osrodki i placowki

Sa to jednostki, ktore zajmuja sie diagnozowaniem indywidualnych potrzeb roz-
wojowych i edukacyjnych uczniéw oraz prowadza terapie pedagogiczne i lo-
gopedyczne. Ich dziatania maja na celu polepszenie i usprawnienie — na miare
indywidualnych mozliwosci psychofizycznych - funkcjonowania dzieci i mtodzie-
zy z chorobg przewlekta, réwniez w aspekcie edukacyjnym. Przyktadem takich
instytucji sa poradnie psychologiczno-pedagogiczne.

Jednostkami wspierajgcymi sg rowniez osrodki, ktore organizujg zajecia pozaszkol-
ne, np. domy kultury. Zajecia przez nie prowadzone, odpowiednio dopasowane do
aktualnego stanu ucznia, moga sprzyjac rozwijaniu jego zainteresowan i posiadac
walor terapeutyczny.

Hospitalizacja

Absencja szkolna moze by¢ spowodowana koniecznoscia przeprowadzenia badan,
leczenia na oddziatach szpitalnych lub w sanatoriach. Okres trwania oraz czestotli-
wos¢ pobytéw w takich podmiotach leczniczych moga by¢ bardzo zréznicowane
w zaleznosci od specyfiki choroby i aktualnego stanu pacjenta.

Uczniowie na wszystkich etapach edukacyjnych (wtaczajac w to przedszkola) maja
mozliwos¢ kontynuacji nauki w szkotach zorganizowanych w podmiotach leczni-
czych®3. W ramach dziatania tych placowek prowadzone s3 zajecia dydaktyczne
oraz pozalekcyjne zajecia wychowawcze. Mimo ze nazwa i rodzaj zaje¢ wskazuja
na Srodowisko szkolne, jednak istnieja réznice, w nastepstwie ktérych hospitaliza-
cje oraz leczenie sanatoryjne mozna rozpatrywac rowniez w kontekscie srodowiska
pozaszkolnego. Sktada sie na to przede wszystkim cel pobytu ucznia w szpitalu lub
sanatorium i rola pacjenta, ktéra w takim przypadku jest najwazniejsza.

Zajecia w szkotach zorganizowanych w podmiotach leczniczych odbywaja sie
wowczas, gdy pozwala na to stan zdrowia ucznia. Réwniez wymiar fizyczny i psy-
chospoteczny takiego srodowiska jest inny niz w szkole, do ktdrej uczeszczat uczen
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Zasady organizacji i funkcjonowania szkét w podmiotach leczniczych okreslaja: Rozporzqdzenie
Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organizacji ksztatcenia oraz warunkéw
i form realizowania specjalnych dziatan opiekuriczo-wychowawczych w przedszkolach i szkotach spe-
¢jalnych, zorganizowanych w podmiotach leczniczych i jednostkach pomocy spotecznej, t.j. Dz.U. 2020,
poz. 2181 oraz Rozporzqdzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 5 lutego 2020 r. zmieniajqce roz-
porzgdzenie w sprawie organizacji ksztatcenia oraz warunkdw i form realizowania specjalnych dziatar
opiekuriczo-wychowawczych w przedszkolach i szkotach specjalnych, zorganizowanych w podmiotach
leczniczych i jednostkach pomocy spotfecznej, Dz.U. 2020, poz. 269.
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przed hospitalizacja. Zajecia w takich placéwkach bardzo czesto prowadzone s3
przy t6zku i w formie indywidualnej Srodowisko spoteczne podczas hospitali-
zacji - rowiesnicy, borykajacy sie z takimi samymi schorzeniami i ograniczeniami,
rozumiejacy odczucia, emocje i trudnosci w codziennym funkcjonowaniu z choro-
ba przewlekta, moga by¢ zrédtem adekwatnego wsparcia.

Rola dziecka jako ucznia nie jest kluczowa podczas hospitalizacji, jest jednak bardzo
wazna w aspekcie edukacyjnym i terapeutycznym?*. Hospitalizacja wigze sie z na-
razeniem dziecka na dziatanie ré6znorodnych czynnikéw stresujacych. Czynnikami
tymi moga by¢: zmiana codziennych warunkéw zycia, rozstanie z rodzing, ogra-
niczenie swobody, niepewnos¢, bél oraz przykre odczucia zwigzane z leczeniem
i diagnostyka. Hospitalizacja jest procesem, do ktérego pacjent powinien sie zaada-
ptowac. Na przebieg adaptacji ma wptyw miedzy innymi wiek pacjenta - im dziec-
ko jest mtodsze, tym trudniej ona przebiega z powodu izolacji od matki. W wieku
szkolnym stresorem moze by¢ dodatkowo izolacja od dalszej rodziny, rowiesnikow
czy kolegdéw ze szkoty?>.

Podczas hospitalizacji nowa sytuacja, czesto nieznane otoczenie, sprawiaja, ze za-
jecia edukacyjne oraz rola ucznia daja dziecku poczucie normalnosci, a tym samym
ufatwiajg adaptacje. Indywidualnos¢ w kontakcie uczen — nauczyciel umozliwia
efektywniejsze niz w szkole macierzystej opanowywanie materiatu edukacyjne-
go oraz nadrabianie zalegtosci w tempie dostosowanym do mozliwosci ucznia
z chorobg przewlekta, co po zakonczeniu hospitalizacji moze utatwi¢ mu nauke.
Indywidualnos¢ pracy ucznia w warunkach hospitalizacji daje tez mozliwos¢ od-
dziatywan wychowawczych, majacych na celu wsparcie ucznia-pacjenta®, stanowi
rowniez sposobnos¢ do odkrywania przez ucznia umiejetnosci, zdolnosci i wia-
snych zainteresowan.

W celu ufatwienia uczniom z chorobami przewlektymi powrotu do szkoty po za-
konczonej hospitalizacji oraz ich pézniejszego funkcjonowania w srodowisku
szkolnym konieczna jest Scista wspotpraca wszystkich oséb zaangazowanych
w opieke nad dzieckiem.Wzajemny szacunek oraz akceptowanie ocen, ktore dzieci
otrzymaty podczas nauki w szkole zorganizowanej w podmiocie leczniczym, moze
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Por. Gotubiew-Konieczna M., (2011), Dzieci i mfodziez przewlekle chora w systemie polskiej oswiaty —
préba oceny, [w]: Antoszewska B. (red.), Dziecko przewlekle chore — problemy medyczne, psychologicz-
ne i pedagogiczne, Torun: Wydawnictwo Edukacyjne ,Akapit’, s. 40—-54.

Por. Kopczynski K., Gajek M., Michatowska A., Enhancing adaptive capabilities of hospitalized child,
http://www.hrpub.org/download/20170930/UJPH3-17610003.pdf [dostep: lipiec 2020].

Por. Mickiewicz-Grudzinska E., (2011), Przyprowadzi¢ dziecku $wiat do tézka, [w:] Antoszewska B. (red.),
Dziecko przewlekle chore — problemy medyczne, psychologiczne i pedagogiczne, Toruii: Wydawnictwo
Edukacyjne ,Akapit’, s. 101-107.
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wptywac korzystnie na motywacje ucznia-pacjenta do podejmowania wysitku
zwigzanego z dalsza nauka.

Omoéwione $Srodowiska pozaszkolne sg ze soba powigzane. Ze wzgledu na potrzeby
ucznia z chorobg przewlekta zalecana jest Scista wspotpraca wszystkich osob z roz-
nych srodowisk, zaangazowanych w opieke nad dzieckiem. Konieczne jest réwniez
podejmowanie zintegrowanych dziatan wspierajacych, majacych na celu zapobiega-
nie lub zmniejszanie niekorzystnego wptywu na ucznia czynnikéw zewnetrznych i we-
wnetrznych (biologicznych i psychospotecznych) spowodowanych choroba.

Wsparcie spoteczne udzielane w sSrodowisku pozaszkolnym moze mie¢ wptyw na p6z-
niejsze funkcjonowanie ucznia z chorobg przewlekta w warunkach szkolnych - dlate-
go wiasnie szkota powinna scisle wspotpracowac ze wszystkimi podmiotami wspiera-
jacymi. Srodowisko szkolne powinno by¢ otwarte na dziatania podejmowane na rzecz
ucznia inicjowane przez srodowiska pozaszkolne oraz przedstawiac¢ swoje propozycje
wspotpracy skierowane do réznych podmiotow swiadczacych pomoc i wsparcie.

Przykiady dobrych praktyk

Analizy dziatan wspierajacych ucznia z choroba przewlekta, podejmowanych przez
srodowisko pozaszkolne, dokonano, biorgc pod uwage dawcéw wsparcia, czyli pod-
mioty inicjujace i jednoczesnie koordynujace dziatania. Ponizej przedstawiono tylko
przyktady aktywnosci podmiotéw dziatajgcych poza srodowiskiem szkolnym. Bardzo
czesto dziatania tych podmiotéw sa realizowane we wzajemnej wspétpracy.

1. Instytucje panstwowe
Do tej grupy podmiotow wspierajgcych mozna zaliczy¢ jednostki Swiadczace
wsparcie materialne, np. pafistwowa pomoc spoteczna oraz rézne instytuty, takie
jak np. Narodowe Centrum Edukacji Zywieniowej, i instytucje, ktére prowadzg sze-
roka dziatalnos¢ edukacyjna, np.:

¢ Osrodek Rozwoju Edukacji w Warszawie
Nieustannie podejmuje inicjatywy majgce na celu wsparcie ucznia z choro-
ba przewlekta. Warta zainteresowania jest seria ksigzeczek One sq wsréd nas
na temat konkretnych choréb i funkcjonowania oséb obcigzonych tymi cho-
robami w $rodowisku szkolnym. Niektére z tych publikacji zostaty opracowa-
ne i wydane samodzielnie przez Osrodek Rozwoju Edukacji, inne we wspot-
pracy z Ministerstwem Zdrowia, Ministerstwem Edukacji Narodowej oraz
Petnomocnikiem Rzadu do Spraw Réwnego Traktowania. ORE przygotowuje
rowniez inne materiaty kierowane do nauczycieli, dotyczace funkcjonowania
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2.

ucznia ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi w systemie edukacji. Wszystkie
publikacje sq dostepne na stronie ORE, https://www.ore.edu.pl

o Zespot Placowek Specjalnych w Olsztynie

Jest szkotg zorganizowang w podmiocie leczniczym. Placéwka przygotowata
warsztaty i konferencje dla nauczycieli szk6t macierzystych w celu zaprezento-
wania specyfiki pracy z uczniem z choroba przewlekfa. W spotkania zaangazo-
wani zostali rowniez lekarze referujacy nauczycielom problematyke poszcze-
golnych choréb i ich mozliwego wptywu na ucznia. Warsztaty daty pozytywny
rezultat w postaci pozniejszej wspoétpracy szkdt w imie dobra ucznia z chorobg
przewlekta, http://www.szkolaszpitalna.olsztyn.pl/p,75,dzialalnosc-zps

Organizacje pozarzadowe

Sa to podmioty funkcjonujgce przewaznie w formie fundacji i stowarzyszen,
ktérych specyfika sg dziatania pomocowe i wspierajgce. Organizacje te udzielajg
wszystkich rodzajéw wsparcia — przeprowadzaja kampanie spoteczne, przygo-
towuja jednorazowe wydarzenia, zwracajac uwage spoteczenstwa na problem
ludzi zyjacych z chorobami przewlektymi. W zakresie ich dziatalnosci miesci sie
prowadzenie grup samopomocowych, adresowanych np. do rodzicow dzieci
z konkretng choroba.

Organizacje pozarzadowe, wspierajace dzieci z chorobg przewlekta, upowszech-
niajg rowniez informacje na temat konkretnego schorzenia, systematycznie opra-
cowuja i udostepniaja np. kwartalniki o danej problematyce. Organizujg webinary,
spotkania online i warsztaty. Na ogét wspotpracujg Scisle z lekarzami réznych spe-
cjalizacji. Czesto swoje dziatania kieruja do 0séb z konkretng jednostka chorobowa,
ale nie stanowi to reguty.

W ramach organizacji pozarzagdowych dziatalno$¢ wspierajagcg podejmuja rézne
wspolnoty religijne. Przyktady takich organizacji stanowia:

e Dom Pomocy Spotecznej dla Dzieci i Mlodziezy w Broniszewicach
Prowadzony jest przez siostry dominikanki. Przebywaja w nim chtopcy z zespo-
tem Downa, porazeniem moézgowym, niewidomi, niestyszacy czy z autyzmem:
https://domchlopakow.pl/o-nas/

¢ Fundacja Dr Clown
Przeprowadzita akcje ,Wesoty powrét do szkoty”. Wydarzenie odbyto sie w szko-
tach zorganizowanych w podmiotach leczniczych w niektérych miejscowo-
$ciach w Polsce. W ramach akcji zostaty zorganizowane warsztaty z elementami
m.in. bajkoterapii, pedagogiki cyrku oraz zabaw psychoedukacyjnych. Program
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miat na celu zredukowanie stresu u uczniéw-pacjentéw oraz pomoc w ksztat-
towaniu pozytywnego nastawienia do szkoty i nauki, https://www.drclown.pl/
newsy-3/0golne/902-wesoly-powrot-do-szkoly-fundacja-dr-cown-dla-ucznio-
w-szkol-szpitalnych-i-specjalnych-w-5-miejscowosciach

Fundacja Instytutu Matki i Dziecka

Gtownym celem jej dziatalnosci jest niesienie pomocy osobom z chorobami
i ich rodzinom. Fundacja wspiera réwniez Instytut Matki i Dziecka — organizu-
je szkolenia, wydarzenia promujace zdrowie, ale tez i przeprowadza badania
wspolnie z osrodkami naukowymi. Przyktadem takich dziatan jest opublikowa-
nie poradnika Uczeri chory na padaczke. Jak wspierac jego edukacje, rozwdj i zdro-
wie. Poradnik dla nauczycieli i wychowawcdw, http://imid.med.pl/files/imid/

Polskie Towarzystwo Chorob Atopowych (PCTA)

Udostepnito w wersji elektronicznej, ale tez i papierowej, poradnik ABC atopii -
poradnik dla opiekundw i pedagogdéw, w ktédrym oprdécz wyczerpujacej wiedzy
na temat wptywu, jaki moze mie¢ atopowe zapalenie skoéry (AZS) na funkcjono-
wanie dziecka w szkole, znajdujg sie wzory kart, np. kart tematéw, ktére powin-
ny by¢ poruszone na spotkaniach z nauczycielami czy wychowawca, https://
ptca.pl/home/dziecko-z-azs-w-przedszkolu-i-szkole

Fundacja Pomocy Dzieciom z Choroba Nowotworowa

Jest przyktadem bardzo szeroko zakrojonych dziatan wspierajacych. Fundacja
organizuje obozy wakacyjne, ktére dziataja tez jak grupy samopomocowe,
koordynuje wymiane doswiadczen miedzy rodzicami, zajmuje sie organiza-
Cjg czasu wolnego dzieci z choroba nowotworowa. Prowadzi takze osrodek
w Warszawie, w ktéorym moga mieszkac dzieci z rodzicami przyjezdzajace do
stolicy na terapie czy wizyte lekarska. Miejsce to wyposazone jest we wszystkie
niezbedne do mieszkania sprzety, a dodatkowo posiada sale rehabilitacyjna:
http://fundacja.net

Fundacja Oddech Zycia

Wspiera osoby zyjace z mukowiscydozg. Opracowata poradnik i materiaty
dla szkét, tzw. mukobox. Na stronie fundacji mozna znalez¢ przepisy praw-
ne dotyczace procedur ubiegania sie o zmiany warunkéw zdawania eg-
zaminoéw przez ucznidow z chorobami przewlektymi. Dodatkowo Fundacja
sfinansowata wydanie ksigzek, ktérych autorkami sg osoby z mukowiscy-
doza: Anastasis Anastazji Galuzy, Jutro jednak nadeszto, czyli jak to jest naro-
dzi¢ sie po raz drugi Marzeny Piejko czy ABC empatii, bo wszyscy jestesmy tacy
sami, ksigzeczki skierowanej do dzieci: https://oddechzycia.pl/aktualnosci/
mukoboxy-edukacyjne-nt-mukowiscydozy-dla-nauczycieli-i-wychowawcow/
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3. Osoby prywatne
Dziatania wspierajace podejmuja takze osoby, ktére w jakis sposodb doswiadczyty
zycia z chorobg przewlekfa. Prowadza one blogi, strony w mediach spotecznoscio-
wych, nagrywaija filmy i zamieszczaja je na YouTube.

Przyktady takich dziatan:

e Mama Alergika Gotuje (MAG)
Autorka, na bazie wtasnych doswiadczen, tworzy przepisy kulinarne dla aler-
gikow. Prowadzi réwniez zwigzang z zywieniem grupe wsparcia dla rodzicow
dzieci i mtodziezy z alergia.

¢ Plecak szkolny dla dziecka chorego na cukrzyce Marianny Wasylyk
Bardzo funkcjonalny plecak, zaprojektowany w ramach pracy licen-
cjackiej na Wydziale Architektury i Wzornictwa Uniwersytetu Artystycz-
nego w Poznaniu, https://www.whitemad.pl/plecak-dla-dzieci-z-cukrzyca-oto-
praca-dyplomowa-marianny-wasylyk/

¢ Ksigzka beletrystyczna Rana Aleksandry Berkowskiej
Adresowana do mtodziezy, porusza tematyke atopowego zapalenia skory.
Autorka opisuje funkcjonowanie w srodowisku szkolnym ucznia z tym scho-
rzeniem i zwraca uwage na mozliwe postawy réwiesnicze zaréwno pozytywne,
jak i negatywne.

Podsumowanie

Zycie dzieci i mtodziezy z chorobg przewlekta jest ogromnym wyzwaniem nie tylko dla
nich samych, stanowi réwniez probe dla ich rodzin - dlatego konieczne jest adekwat-
ne i przemyslane wsparcie spoteczne tych oséb. Oprécz przytoczonych przyktadéw
warto podejmowac takze inne inicjatywy wspierajace, ktére bedg odpowiadaty na po-
trzeby dziecka z chorobg przewlektq i jego najblizszych.

Istnieje wiele ciekawych swiadectw takich dziatan, moze nienagto$nionych, moze po-
dejmowanych w bardzo matym zakresie — np. w formie pomocy sasiedzkiej poprzez
popilnowanie dziecka, ugotowanie obiadu czy po prostu rozmowa, wystuchanie,
a czasami gest. By¢ moze zdania skierowane do dziecka z chorobg przewlekta, takie
jak ,Wierze w ciebie”, W czym ci pomoc?” lub okazanie zwyktej radosci z najmniejsze-
go, ale okupionego duzym wysitkiem sukcesu szkolnego, sg tak samo potrzebne jak

opracowanie materiatow opartych na wynikach badan naukowych.
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