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Educational and pedagogical contexts of the social dimensions of disease

Abstract: In the paper there are analyzed the chosen dimensions of illness — the medi-
cal, psychological and social one. There is discussed the theory of the ill man’s social
role in the light of T. Parson’s work, as well as there is presented the conception of di-
sease in the context of notions of social deviation and stigmatization. There are presented
the interpretations of A. Schulz and M. Douglas. There is also taken into consideration
the specificity of the chronic disease and educational activities helpful in the work with
chronically ill people (especially children and teenagers). There are presented the chosen
consequences of the chronic diseases affecting young people in the school-age and direc-
tions of supporting the pupils’ development, health and education. In the next fragment of
the paper there are indicated the chosen initiatives of European Union agencies related
to the citizens’ health promotion and the tasks considered in the National Health Pro-
gramme for the years 2007—2015.
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Zycie codzienne kazdego czlowieka i pelnienie przez niego rél spolecz-
nych uwarunkowane jest stanem zdrowia. Stan zdrowia moze by¢ ocenia-
ny subiektywnie w my$l definicji WHO z 1947 roku, ze zdrowie jest sta-
nem dobrego samopoczucia fizycznego, psychicznego 1 spotecznego, a nie
tylko brakiem choroby, kalectwa 1 niepelnosprawnos$ci (Demel, 1980,
s. 100—101). Medyczne okreslenie stanu zdrowia opiera sie na wynikach
badan uzyskanych po zastosowaniu roznych narzedzi diagnostycznych
1 przeprowadzeniu badan klinicznych, ktére pozwalaja okresli¢, czy, a je-
§li tak, to na ile stan i1 funkcjonowanie organizmu sa w normie lub nie.
Ludzie doswiadczaja roznego rodzaju chordb o réznej etiologii w réznym
okresie cyklu swojego zycia badz z nimi sie rodza. Postep medycyny po-
zwala wspoélcze$nie na przedtuzenie zycia wielu chorym, ktérzy dawniej
nie mieliby szans na dalsze zycie. Wiele zagrozen zdrowia, w tym zagro-
zenia chorobami cywilizacyjnymi, powoduje, ze przybywa oséb przewle-
kle chorych 1 niepelnosprawnych.

Choroba jest zjawiskiem medycznym, psychologicznym i spotecznym.
Te trzy wymiary choroby wzajemnie sie przenikaja. Pojecie spotecznej roli
chorego wprowadzit do socjologii Talcott Parsons w pracy The Social Sys-
tem (1951). Podkreslal, ze ludzie ucza sie roli chorego w procesie socjaliza-
¢ji poprzez obserwacje odgrywania rol przez innych chorych. Rola chorego
opiera sie na trzech zasadach: osoba chorego nie jest odpowiedzialna za
swoja, chorobe, rola ta ma pewne prawa 1 przywileje, np. prawo do zwol-
nienia z codziennych obowigzkdéw, osoba chora powinna podejmowaé wy-
sitki w celu powrotu do zdrowia 1 zwracaé sie do specjalistow (Giddens,
2002, s. 181—182). T. Parsons zaznaczal, ze rOwnowaga systemu spo-
lecznego zalezy ,,od wlasciwego umotywowania uczestnikéw systemu do
pelnienia rél spotecznych. Choroba stanowi zagrozenie, gdyz umozliwia
uprawomocnione wycofanie sie z tych rél. Dlatego tez wymaga ona ofi-
cjalnej regulacji spoteczne)” (Uramowska-Zyto, 2009, s. 70). Koncepcja
T. Parsonsa stanowita znaczacy przelom w rozwoju socjologii medycyny,
cho¢ nie byla wolna od wielu mankamentéw. Koncepcje choroby jako de-
wiacji spolecznej, stworzong przez T. Parsonsa, rozwinal miedzy inny-
mi Eliot Freidson. On takze okreélil trzy wersje choroby: warunkowa
rola chorego, ktora odnosi sie do 0s6b przej$ciowo chorych, rola bez-
warunkowo prawomocna, odnoszaca sie do oséb cierpigcych na cho-
roby nieuleczalne, nieprawomocna rola chorego, ktéra odnosi sie do
0s0b pietnowanych przez innych ze wzgledu na swoja chorobe (Giddens,
2001, s. 182). E. Freidson wyréznil dwa typy dewiacji: pierwotna, gdy
anomalie w stanie zdrowia powoduja modyfikowanie sposobu odgrywa-
nia rdl spotecznych, 1 wtérna, gdy choroba wymusza przyjecie nowych rél
1 zatamanie sie zasad komunikowania z innymi. Uwazal, ze istotne zna-
czenle majg, cztery wymiary choroby: czas trwania, zakres 1 mozliwo$ci
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wyleczenia, stopien niezdolnosci do funkcjonowania, potencjalna degrada-
cja w sensie pietna spolecznego (Tobiasz-Adameczyk, 1998, s. 17—18).
Traktowanie choroby jako dewiacji jest czeScia szerszej, socjologicznej
teorii strukturalno-funkcjonalnej podejmujacej probe wyjasniania regut
zycia codziennego. Choroba traktowana jest tutaj jako rodzaj zaklécenia
porzadku spotecznego. Ujecie choroby w kategoriach stygmatyzacji po raz
pierwszy przedstawil w latach sze$édziesiatych ubiegtego stulecia Erving
Goffman w pracy Asylum; uczynit to w odniesieniu do polozenia spotecz-
nego pacjentéw klinik psychiatrycznych (Baranski, Piatkowski, red.,
2002, s. 26). Krytycy koncepcji choroby jako dewiacji podkreslali brak
zwrocenia uwagi na indywidualne przezywanie choroby, ktora wiaze sie
z cierpieniem, bélem, bezradnoscia i1 bolesnym doéwiadczeniem. Wspdt-
czesna mys$l socjologiczna analizuje wiedze zdroworozsadkowa, zycie co-
dzienne oraz przemiany subiektywne i obiektywne zwiazane z rzeczywi-
stoécia w zakresie zagadnien dotyczacych zdrowia i choroby, odwolujac sie
do koncepcji socjologii humanistycznej, m.in. fenomenologii 1 interakcjoni-
zmu socjologicznego. Przedstawiciele interakcjonizmu uwazaja, ,,ze choro-
ba jako zjawisko spoteczne pojawia sie¢ na skutek oddziatywania czynni-
kéw zewnetrznych (Srodowiskowych)” (Uramowska-Zyto, 2009, s. 76).
Chorobe opisuje sie w kategoriach Srodowiskowych, a nie jednostkowych,
rozumie sie ja jako funkcje proceséw $rodowiskowych. W modelu interak-
cjonistycznym reakcja spoleczna stanowi podstawowy problem w etiolo-
gii 1 leczeniu, jest podstawowym elementem tego nurtu socjologicznego
w paradygmacie choroby. Najwazniejszym kryterium zdrowia lub choroby
(normalnosci lub dewiacji) jest przypisanie osobie jakiej§ kategorii cho-
roby w toku jakiej§ reakcji spotecznej. Ten nurt proponuje dwa modele
owych reakcji: pierwszy, gdy kryzys wystepujacy w sytuacji choroby jest
dostrzegany przez otoczenie i wigze sie ze zmiang rdl, 1 drugi, okreslany
jako model negocjacji 1 wigzacy sie z procesem przyjmowania roli chore-
go. Anselm Strauss w latach osiemdziesiatych ubieglego wieku sformu-
lowal biograficzna koncepcje ciala umozliwiajaca analize procesow
w chorobie chronicznej. Wprowadzil takze pojecie trajektorii oznaczaja-
cej przebieg choroby oraz podejmowanie dziatan oséb zaangazowanych
w radzenie sobie z choroba, a takze zorganizowanie tych aspektow zycia,
ktore zostaly zakldcone przez chorobe. Alfred Schulz, przedstawiciel so-
cjologii fenomenologicznej, oraz kontynuatorzy tej koncepcji uwazaja, ze
wazniejsza jest analiza ludzkich doS§wiadczen zwigzanych ze zdrowiem
1 z choroba niz koncentracja na rolach spolecznych oséb, ktére uznane
zostaly za chore. Jedng z podstawowych socjologicznych kategorii poje-
clowych tego autora jest §wiat zycia codziennego, przy czym Schulz od-
dziela wiedze potoczna, zdroworozsadkowa oraz potoczna interpretacje
ludzkich zachowan od wiedzy naukowej. Ponadto uwaza, ze w chorobie
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styl poznawania rzeczywistosci rézni sie od stylu poznawania naczelnej
rzeczywistoéci zycia codziennego. Dzieje sie tak dlatego, ze w chorobie
osoba koncentruje si¢ na wlasnym ciele, bélu i funkcjonowaniu swojego or-
ganizmu. Barbara Uramowska-Zyto, opisujac koncepcje Alfreda Schulza,
podkresla, ze choroba chroniczna, w przeciwienstwie do krétkotrwatej,
uniemozliwia powrdt do rzeczywistosci zycia codziennego. Choroba zmie-
nia perspektywe spojrzenia na wlasne ciato i §wiat zewnetrzny. Kazda
choroba wplywa na sposéb wykonywania codziennych czynnosci, a cho-
roba przewlekla jest naczelna rzeczywistoscig dla chorego; chory tworzy
woéwcezas nowe role adekwatne do tej rzeczywistosci. Intersubiektywne ko-
munikowanie sie 1 dzialanie spoteczne (praca) nie wystepuja w chorobie,
doswiadczenie intersubiektywne choroby nie jest dostepne, mimo ze cho-
roba jest uniwersalnym do$wiadczeniem ludzkim. Jednak doswiadczajac
choroby, jesteSmy sami. Choroba przewlekla staje sie czescia normalnego
zycia pacjenta, jest obecna w terazniejszoécl 1 przyszloéci, ma znaczenie
w codziennym dzialaniu i trzeba ja uwzglednia¢ w planach na przyszios¢
(Uramowska-Zyto, 2009, s. 75—84). Warto takze w tym miejscu przy-
woltaé koncepcje Mary Douglas. W schemacie klasyfikacyjnym opartym
na pojeciach wiezi spotecznej 1 grupy spolecznej koncepcja ta odzwiercie-
dla wzajemne stosunki miedzy kontekstem spolecznym a symbolicznym
porzadkiem danej grupy spotecznej. Douglas podkresla takze, ze ciato
fizyczne stanowi cze$é $wiata, w ktérym spotykaja, sie: Swiat naturalny
1 spoteczny (ibidem, s. 85).

W ostatnich latach sukcesywnie wzrasta zainteresowanie cialem
w socjologii. Pierwsze wydanie Socjologii ciata autorstwa Chrisa Shil-
linga zostato opublikowane w 1993 roku. Od tego czasu ukazato sie wiele
prac dotyczacych ciala i cielesno$ci. W drugim wydaniu tej pracy (2003)
autor podejmuje interesujace rozwazania na temat ciata zwigzane m.in.
ze spotecznym konstruowaniem plei, z wizerunkiem ciala, z analizg cia-
ta w medycynie, ukazuje wzajemne powiazania kultury i biologii w pro-
cesie reprodukcji rozwoju ludzkiego ciata 1 w kulturze konsumpcyjne;.
Autor opisuje 1 krytycznie analizuje wybrane, najbardziej interesujace
koncepcje 1 badania socjologiczne nad cialem (Shilling, 2010). W wielu
wspoélczesnych dokumentach Swiatowej Organizacji Zdrowia podkresla
sie znaczenie zdrowia nie tylko dla jako$ci zycia jednostek i grup spo-
lecznych, ale takze dla pomys$lnoSci rozwoju kulturowego, spolecznego
1 ekonomicznego spoteczenstwa. Ogromny postep 1 rozwéj nauk medycz-
nych oraz zmieniajace sie warunki zycia sprzyjaja przediuzaniu zycia
ludzkiego. Statystyki wskazuja, ze przybywa os6b cierpiacych na cho-
roby przewlekte (chroniczne) praktycznie na kazdym etapie cyklu zycia
— w dziecinstwie, mlodosci, wieku $rednim i1 wérdd senioréw. Trudno
jest w literaturze przedmiotu doszukacé sie jednej przyjetej definicji cho-
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roby przewleklej. W roznych krajach bierze sie pod uwage rozne kryteria.
Np. w stosunku do dzieci Amerykanska Akademia Pediatrii uznaje, ze
»przewlekle problemy zdrowotne to zaburzenia trwajace 3 miesigce lub
dluzej, wpltywajace na funkcjonowanie fizyczne, intelektualne 1 psychicz-
ne dziecka w nastepstwie wystepujacych objawdéw, koniecznos$ci leczenia,
ograniczen w aktywnosci w szkole, pracy, rekreacji, rodzinie” (Woyna-
rowska, 2010a, s. 20). Choroba przewlekta wigze sie z patologicznym
funkcjonowaniem organizmu stwierdzonym w toku diagnozy medycznej,
jest diugotrwala 1 w danym momencie nieuleczalna. Ponadto przebieg
tej samej choroby i1 dalsze rokowania w réznych kategoriach wiekowych
0s0b sg rozne. Osoba przewlekle chora wymaga staltej opieki medycznej,
rehabilitacji, a w wielu przypadkach opieki innych oséb badz instytucji.
Magdalena Sokolowska (1981) juz w latach osiemdziesiatych ubiegte-
go stulecia zwracala uwage na grupy zalezne, do ktorych zaliczata ludzi
starych, przewlekle chorych 1 niepelnosprawnych, umystowo chorych itd.,
podkreslajac, ze odpowiedzialno$§é spoteczna wobec tych oséb przybiera
posta¢ konkretnego dziatania. Ludzie z grup zaleznych, do ktérych zali-
czala autorka takze osoby chore/niepetnosprawne, nie sg zdolni do samo-
dzielnego funkcjonowania w spoteczenstwie, a zaspokojenie ich potrzeb
zalezy od innych oséb badz instytucji. Wspotezesnie, zaréwno w litera-
turze socjologicznej, jak 1 pedagogicznej, analizuje sie kwestie margina-
lizacji spolecznej réznych grup, zwracajac uwage przede wszystkim na
ubdstwo spoleczne, bezrobocie czy niepetnosprawnosé, ktére sa najczest-
szymi wyznacznikami marginalizacji (Radziewicz-Winnicki, 2004,
s. 44—66). Choroba moze by¢ jednym z takich czynnikéw, moze dys-
kryminowaé osoby (grupy) pod wzgledem nie tylko mozliwos$ci szeroko
rozumianego uczestnictwa w zyciu spoteczno-kulturowym, ale — moze
przede wszystkim — ze wzgledu na bariery spotecznego (Srodowiskowe-
go) przyzwolenia. Ludzie chorzy i niepetnosprawni bardzo czesto naraze-
ni sq na spoteczng deprywacje, na przyktad w sytuacji ograniczenia moz-
liwoéci dostepu do edukacji na réznych szczeblach ksztatcenia. Choroba
jest takze, jak juz wspomniano, Zrdédlem zalezno$ci nie tylko fizycznej
czy psychicznej, ale 1 spotecznej. Choroba przewlekla moze uniemozliwiaé
aktywno$é fizyczna zwiazana z funkcjonowaniem w zyciu codziennym.
Stopien zaleznoS$ci od innych jest wyznaczony zakresem ograniczen wy-
wolanych choroba lub niepelnosprawnosécia. Zalezno$é psychiczna wiaze
sie gléwnie z udzielaniem wsparcia psychicznego w chorobie. Zaleznosé
spoleczna ma raczej] wymiar prawno-instytucjonalny stwarzajacy lub
ograniczajacy mozliwosci leczenia, rehabilitacji, dostepu do edukacii,
zatrudnienia, pelnienia rdl spotecznych wyznaczonych mozliwo$ciami
osoby chorej. Biorac pod uwage liczne ograniczenia wywolane z jednej
strony choroba, a z drugiej reakcjami spotecznymi, takimi jak margina-
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lizacja czy napietnowanie, nalezy wziaé pod uwage zaréwno mozliwosci
dziatan edukacyjnych oséb chorych w celu poprawy ich jakosci zycia, jak
1 szeroko rozumiana edukacje spoteczna sprzyjajaca procesom integracji
w Srodowiskach zycia oséb z chorobami przewleklymi.

7 pedagogicznego punktu widzenia grupa szczegdlnej troski sa dzie-
ci 1 mtodziez z chorobami przewleklymi. Szczegdlna role w opiece nad
dzieckiem z chorobg przewlekla odgrywaja rodzice, poniewaz to oni sa
odpowiedzialni za piecze nad osoba dziecka, ktéra polega na stalej trosce
1 staraniu sie o dziecko wyrazajacych sie w tworzeniu mu odpowiednich
warunkéw do zycia, ochronie przed niebezpieczenstwami i w zapewnie-
niu warunkow prawidlowego rozwoju. Piecza nad dzieckiem jest prawem
1 obowigzkiem wychowania i kierowania dzieckiem (Kwak, Mo§ciskier,
2002, s. 91). Niezbedna zatem staje sie edukacja rodzicow ukierunkowa-
na na poglebianie wiedzy o chorobie dziecka, mozliwo§ciach jego leczenia
1 rehabilitacyi, a takze, w wielu przypadkach, wiedza dotyczaca sposobu
modyfikacji pelnienia rél rodzicielskich, modyfikacji stylu zycia rodzin-
nego dostosowanego do potrzeb dziecka wynikajacych z choroby przewle-
ktej. Ponadto rodzice sa osobami najblizszymi 1 wazne jest, by udzielali
dziecku, stosownie do wieku, odpowiedniego wsparcia psychologicznego
pomagajacego w walce z choroba. Opieka nad chorym dzieckiem moze
wywolaé u rodzicéw kryzys emocjonalny, kryzys wypalenia wiazacy sie
z poczuciem emocjonalnego, psychicznego 1 intelektualnego wyczerpania,
ktérym towarzyszy poczucie beznadziejnos$ci 1 bezradnos$ci. W literatu-
rze przedmiotu podkres$la sie nastepujace komponenty tego zjawiska:
wyczerpanie fizyczne objawiajace sie niskim poziomem energii, staboScia
1 chronicznym zmeczeniem, wyczerpanie emocjonalne z uczuciami depre-
syjnymi, bezradno$cia, beznadziejnoécia, wyczerpanie umyslowe zwia-
zane z negatywna postawa wobec siebie 1 zycia (Pilecka, 2005, s. 140).
Wielu rodzicéw dzieci z chorobami przewlektymi czy tez tzw. chorobami
rzadkimi (np. celiakia, mukowiscydoza, zesp6t Angelmana, zesp6t Tur-
nera, zesp6t Retta 1 wiele innych) wspoétpracuje, udzielajac sobie wzajem-
nie wsparcia spotecznego w grupach samopomocowych czy stowarzysze-
niach. Choroby rzadkie sa uwarunkowane genetycznie, maja, przewlekty
1 ciezki przebieg, najczesciej ujawniajq sie w dziecinstwie. Komisja Euro-
pejska podjeta decyzje o przyznaniu chorobom rzadkim priorytetu w ra-
mach dziatan w zakresie zdrowia publicznego'.

Choroby przewlekle u dzieci 1 mlodziezy sa duzym obcigzeniem psy-
chicznym 1 stanowig zagrozenie ich rozwoju: fizycznego (np. op6znienie

v Zob. Rozporzaqdzenie (WE) Nr 141/2000 Parlamentu Europejskiego i Rady z 16
grudnia 1999 r. w sprawie sierocych produktow leczniczych. Tryb dostepu: www.rzadkie
choroby.pl/dodatkigraf/Reg%20141%20PL2.pdf. Data dostepu: 13 kwietnia 2012 r.
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wzrastania 1 dojrzewania), motorycznego (obnizenie sprawnosci 1 wydol-
noéci fizycznej), psychospotecznego (zaburzenia emocjonalne, negatywne
emocje, jak smutek, przygnebienie, trudnosci w relacjach z nauczycie-
lami 1 réwieénikami oraz wiele innych). Choroba niesie ryzyko gorsze-
go funkcjonowania w szkole, a przyczyn tego stanu rzeczy jest wiele,
np. dlugotrwala absencja, brak mozliwoSci opanowania podstawowych
umiejetnoscel, szybkie zmeczenie, trudnoSci w koncentracji uwagi itp.
Uczniowie chorzy maja specjalne potrzeby edukacyjne, naleza do nich:
potrzeba 1 wsparcie ze strony nauczycieli oraz réwieénikow, dopasowanie
odpowiednich form nauczania, potrzeba uczestnictwa w zajeciach wycho-
wania fizycznego 1 wycieczkach, pomoc w planowaniu dalszej edukacji
1w wyborze zawodu (Woynarowska, 2010b, s. 21—39).

W tej sytuacji konieczna staje sie edukacja nauczycieli, a takze rozwi-
janie ich umiejetnosci psychospotecznych, a przede wszystkim: poznanie
specyfiki choroby przewleklej kazdego z uczniéw, wplywu choroby 1 jej
leczenia na osiggniecia szkolne 1 ewentualne zmiany w jego zachowa-
niu, wplywu zachowania ucznia chorego na zespét klasowy, zasad po-
stepowania w przypadku naglego zaostrzenia choroby badz wystapienia
skutkéw zazywanych lekéw. Istnieje réwniez potrzeba, by nauczyciele
doskonalili swoje umiejetnosci psychospoteczne w zakresie komunikacji
z uczniem z choroba przewlekla: empatie, udzielanie pomocy 1 wsparcia
oraz wlaczanie do tego zespotu klasowego, wspotdzialanie w grupie kla-
sowej, umiejetnosci rozwiazywania konfliktéw (Woynarowska, 2010b,
s. 40). Ponadto bardzo wazne dla uczniéw z chorobami przewleklymi sa
odpowiednie warunki i organizacja nauczania oraz wspotpraca nauczy-
cieli i rodzicéow (ibidem, s. 31—32). Warto w tym miejscu zwrdci¢ uwage
na publikacje pod redakcja Barbary Woynarowskiej red., 2010) pt.
Uczniowie z chorobami przewlektymi. Jak wspieraé ich rozwdj, zdrowie
i edukacje. Praca ta posiada ogromne walory edukacyjne dla nauczycieli
1 rodzicéw w zakresie podstawowej wiedzy o niektérych chorobach prze-
wleklych dzieci 1 mtodziezy (m.in. astmie oskrzelowej, cukrzycy, muko-
wiscydozie, niedostuchu, padaczce, otytosci, zaburzeniach psychicznych),
a takze specyfice probleméw z nimi zwigzanych. Ukazuje jednocze$nie
mozliwo$ci udzielania wsparcia 1 pomocy przez nauczycieliZ.

2 W ostatnich latach sukcesywnie zwieksza sie liczba publikacji, w ktoérych podej-
muje sie problematyke zdrowia, choroby i edukacji zdrowotnej dzieci, mlodziezy i doro-
stych. Zob. np. A. Maciarz: Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci prze-
wlekle chorych. Krakéw 1998; Zdrowie i szkola. Red. B. Woynarowska. Warszawa
2000; M. Chodkowska: Socjopedagogiczne problemy edukacji integracyjnej dzieci z ob-
cigzeniami biologicznymi i $rodowiskowymi. Warszawa 2004; A. Bochniarz, J. Bo-
gucki, A. Grabowiec: Zdrowa szkota — zdrowy uczen. Teoria i praktyka edukacji
zdrowotnej. Lublin 2008; E. Syrek: Zdrowie i wychowanie a jako$é zycia. Perspekty-
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Ze wzgledu na dbaloé¢ o zdrowie wlasne 1 innych, profilaktyke wy-
padkowoéci, urazéw 1 niepelnosprawnosci wsrod dzieci 1 mtodziezy, z my-
§la o perspektywicznym stylu ich zycia w dorosloéci konieczna jest we
wspolezesnym ksztatceniu ogdlnym dzieci 1 mlodziezy edukacja zdrowot-
na (zob. np. Syrek, 2009; Kruszko, 2010). Cele 1 zadania Wspdlno-
ty Europejskiej w dziedzinie zdrowia publicznego odnosza sie takze do
obszaru promocji zdrowia i1 dotycza: promowania zdrowego stylu zycia
1 zmniejszania nieréwnosci w zdrowiu poprzez promowanie inicjatyw
ukierunkowanych na zdrowie, wydluzenie zycia, promowanie i badanie
wplywu zdrowia na aktywno§¢ zawodowa, 1 produktywnos$¢; propagowa-
nie zdrowego stylu zycia 1 ograniczanie wystepowania chordb, urazéw
1 wypadkow poprzez dziatania na uwarunkowania zdrowia celem promo-
wania 1 poprawy zdrowia fizycznego, psychicznego, seksualnego 1 walki
z uzaleznieniami, zwrdécenie uwagi na znaczenie dla zdrowia uwarunko-
wan $rodowiskowych 1 spoteczno-ekonomicznych (Karski, 2009, s. 81).

W spoteczenstwie polskim, i nie tylko, mamy do czynienia z ogrom-
nymi réznicami w stanie zdrowia osob, w tym takze dzieci 1 mlodzie-
zy. Skala 1 rozmiar zrdznicowania stanu zdrowia obywateli w réznych
czeSciach Unii Europejskiej spowodowaly, iz Komisja Europejska podje-
la prébe szerszej dyskusji dotyczacej zmniejszenia tych rbéznic. W Bia-
tej ksiedze — Razem na rzecz zdrowia (2007) Unia Europejska okresli-
la strategie na rzecz zdrowia na lata 2008—2013 (podaje za: Karski,
2009, s. 61). W dokumentach Unii Europejskiej oraz Narodowej Strategii
Integracji Spotecznej dla Polski podkresla sie, ze wykluczenie spolecz-
ne polega na niepodejmowaniu zwyczajowej 1 spolecznie akceptowane]
drogi zyciowej lub wypadnieciu z niej 1 dotyczy osob, grup spolecznych
1 rodzin, ktore m.in. ,posiadaja cechy utrudniajace im korzystanie z po-
wszechnych zasobéw spotecznych ze wzgledu na zaistnienie: uzaleznie-

wy i humanistyczne orientacje poznawcze. Katowice 2008; ,,Chowanna” 2008, T. 2 (31):
Psychospoteczne konteksty probleméw zdrowia rodziny w perspektywie edukacji zdrowot-
nej; J. Bulska: Budowanie kompetencji zdrowotnych ludzi w srodowisku zycia. Torun
2008; G. Piechaczek-Ogierman: Postawy zdrowotne uczniow i ich socjokulturowe
uwarunkowania. Torun 2009; A. Nowicka, J. Babka: Czltowiek i jego rodzina wobec
utraty zdrowia i sprawnosdci. Lubin 2010; A. Dworak: Jakosé zycia dziecka z alergiq.
Uwarunkowania srodowiska rodzinnego. Torun 2010; G. Gunia: Subiektywny obraz
zdrowia oraz zachowar zdrowotnych uczniow z wada stuchu. Krakéw 2010; A. Jegier,
M. Kosowska: Relacje dziecka z wadq stuchu w szkole. Warszawa 2011; E. Ko§cinska:
Edukacja zdrowotna senioréw i 0séb przewlekle chorych. Bydgoszcz 2010; A. Maurer,
I. Boltué: Dzieci z zespotem Willamsa. Diagnoza i terapia. Wskazania dla rodzicéw
i nauczycieli. Krakéw 2010; B. Zidtkowska: Dziecko chore w domu, w szkole i u lekarza.
Gdansk 2010; A. Zyta: Zycie z zespotem Downa. Narracje biograficzne rodzicéw, rodzeri-
stwa 1 dorostych z zespotem Downa. Krakow 2011; Dziecko przewlekle chore — problemy
medyczne, psychologiczne i pedagogiczne. Red. B. Antoszewska. Krakéw 2011, i wiele
innych.



Ewa Syrek: Edukacyjno-pedagogiczne konteksty... 63

nia, dlugotrwatej choroby albo innych cech indywidualnych” (Narodowa
Strategia Integracji Spotecznej..., s. 21). Wykluczenie spoleczne skut-
kuje m.in. deprywacja potrzeb jednostki, bezradnos$cia, stygmatyzacja,
izolacja, spoleczna, marginalizacja, utratq poczucia tozsamosci i celow
zyciowych (ibidem, s. 22). Dtugotrwata choroba i niepetnosprawnos¢ sta-
nowia w Polsce bardzo istotny czynnik wykluczenia spolecznego, choé
nie zawsze ubodstwa. Jedna z przyczyn wykluczenia z powodu choro-
by sa mankamenty zwigzane z funkcjonowaniem ochrony zdrowia, tj.
m.in. zaniedbania promocji zdrowia 1 profilaktyki, znaczne opdéznienia
wykrywania choréb — brakuje powszechnych badan dzieci i mtodziezy
w okresie przedszkolnym 1 szkolnym, ograniczony jest dostep do reha-
bilitacji, zréznicowana jako$¢ opieki zdrowotnej 1 jako$¢ ustug medycz-
nych, wystepuja bledy lekarskie, pacjenci ponosza wysokie koszty lekow,
funkcjonuje wadliwy system podstawowej opieki zdrowotnej, odnotowuje
sie niedostatki w diagnozowaniu choréb 1 ich leczeniu (ibidem, s. 50).
Warto rowniez podkresli¢, iz w Narodowym Programie Zdrowia na lata
2007—2015 w zadaniach celu 7. dotyczacego poprawy opieki zdrowot-
nej nad matka, noworodkiem 1 matym dzieckiem postuluje sie sie m.in.:
unowoczes$nienie programu tréjstopniowe] opieki perinatalnej, realiza-
cje $wiadczen profilaktycznych majacych na celu zapobieganie choro-
bom 1 wczesne wykrywanie zaburzen 1 odchylen w stanie zdrowia dzieci
przez realizacje programéw profilaktycznych, wykonywanie badan prze-
siewowych, bilanséw zdrowia, wprowadzanie obowigzkowych szczepien
ochronnych, zaspokojenie potrzeb leczniczych dzieci, rozwdj rehabilitacji
dzieci przewlekle chorych i niepelnosprawnych, a takze dzieci z niedoro-
zwojem umystowym (Bulska, 2008, s. 141).

Edukacja moze 1 powinna odgrywaé wazna role w procesie budowa-
nia integracji spolecznej takze przeciwko wykluczeniu i marginalizacji
dzieci 1 mtodziezy z chorobami przewleklymi (zob. np. Konarska, 2008).
W Narodowej Strategii Integracji Spotecznej dla Polski integracje spo-
leczna okreéla sie jako ,,dziatania wspoélnotowe oparte na zasadach dia-
logu, wzajemnosci 1 rownorzednoéci, ktérych celem jest dazenie do spo-
leczenstwa opartego na demokratycznym wspétuczestnictwie, rzadach
prawa 1 poszanowania réznorodnoéci kulturowej, w ktérym obowiazuja
1 sg realizowane podstawowe prawa czlowieka, obywatela oraz skutecznie
wspomagane sa jednostki 1 grupy w realizacji ich celéw zyciowych” (Na-
rodowa Strategia Integracji Spotecznej..., s. 24). Edukacja jest znacza-
cym elementem ksztaltowania éwiadomosci spolecznej ukierunkowanej
na integracje spoteczna. Obok pewnych regul ksztaltujacych dziatania
ludzi w obszarze kultury mieszcza, si¢ takze idee modelujace ich mysle-
nie. Swiadomo$¢ spoleczna stanowi zbidr akceptowanych i1 rozpowszech-
nionych w danej zbiorowoéci pogladéw, idei oraz przekonan, ktore sta-
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ja sie wzorcami wpajanymi jej czlonkom 1 egzekwowanymi przez nacisk
spoteczny (Sztompka, 2002, s. 288 1 307). W Swiadomos$ci spotecznej
bowiem zawsze istnialy zjawiska patologiczne, tzn. poglady uproszczone,
jednostronne i czesto falszywe o znacznej szkodliwoéci spotecznej. Naleza,
do nich stereotypy, ktore m.in. implikuja negatywne oceny jakiej§ grupy
spolecznej. Czesto stereotypy 1 przesady generuja negatywne emocje nie-
checi, wrogoéci, odrzucenia wobec okreslonych grup spotecznych, co pro-
wadzi do zwiekszania sie dystansu spolecznego czy segregacji spolecznej
(ibidem, s. 300—3003).

Aby wlaczy¢ sie aktywnie w proces integracji spolecznej (wzajemne-
go wspotdzialania, wspélobecnosci) edukacja umozliwiajaca podnoszenie
swiadomosci spolecznej w zakresie zdrowia i choroby oraz zwiazanych
z tym probleméw dotyczacych m.in. spotecznego funkcjonowania dzieci
1 mlodziezy przewlekle chorych niezbedna jest z jednej strony powszechna
edukacja zdrowotna uczniéw zdrowych oraz organizowanie profilaktycz-
nej opieki zdrowotnej nad uczniami w szkole, a z drugiej strony stosownie
do wieku 1 rodzaju choroby przewleklej wazna jest edukacja uczniéw cho-
rych, nie tylko w zakresie specyfiki ich choroby 1 mogacych pojawié sie
problemoéw zlego samopoczucia, przyjmowania lekow itp. w szkole. Dla-
tego szczegdlne zadania przypisane sg pielegniarce szkolnej: okresowe
wywiady z uczniami, jego rodzicami i1 wychowawca klasowym w celu ze-
brania informacji o samopoczuciu, leczeniu, sytuacji szkolnej 1 rodzinnej
ucznia; $cisla wspélpraca z nauczycielami, w tym nauczycielami wycho-
wania fizycznego; wykonywanie dodatkowych pomiaréw (np. ciSnienia);
udzielanie uczniom porad w zakresie samokontroli odpowiedniego stylu
zycia, radzenia sobie z trudnos$ciami; planowanie i realizacja edukacji
zdrowotnej dostosowanej do potrzeb uczniéw, takze tych z zaburzeniami
1 chorobami; ustalenie w porozumieniu z rodzicami 1 lekarzem, pod kto-
rego opieka pozostaje uczen, zasad postepowania w przypadku wysta-
pienia u ucznia w szkole objawow zaostrzenia choroby (Woynarowska,
red., 2010, s. 48—49).

W celu podnoszenia jakoSci zycia dziecka przewlekle chorego rodzi-
ce korzystaja z edukacji ukierunkowanej na zdobywanie wiedzy o choro-
bie dziecka, zmianie stylu zyciu, przestrzeganiu zasad zwigzanych z co-
dziennym funkcjonowaniem dziecka w domu i w szkole, uczestniczeniu
w wizytach kontrolnych, rehabilitacji.

Istotne znaczenie w systemie ksztalcenia ogdélnego 1 zawodowego,
takze specjalnego, odgrywa nauczyciel i jego przygotowanie zawodowe,
ktére zdobywa w procesie ksztalcenia. Waznym elementem przygoto-
wania nauczyciela jest wiedza dotyczaca specyfiki réznych probleméw
zdrowotnych uczniéw majaca poméc we wspieraniu ich rozwoju, zdrowia,
edukacji, dawaniu wsparcia spolecznego oraz w rozwijaniu umiejetnosci
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organizowania procesu dydaktyczno-wychowawczego dla uczniéw spe-
cjalnej troski oraz sprzyjajacego integracji spolecznej (zob. np. Satotla,
2008). Istotne znaczenie ma takze wspélpraca nauczycieli z poradnia
psychologiczno-pedagogiczna 1 z rodzicami innych dzieci z choroba, prze-
wlekla. Orzekanie o specjalnych potrzebach edukacyjnych dzieci przewle-
kle chorych i1 niepelnosprawnych regulowane jest przez akty wykonawcze
Ustawy z dnia 7 wrzesnia 1991 o systemie oswiaty. Szczegblne znaczenie
w tym zakresie ma Rozporzqdzenie MEN z dnia 12 lutego 2001 r. w spra-
wie orzekania o potrzebie ksztalcenia specjalnego lub indywidualnego
nauczania dzieci i miodziezy oraz szczegétowych zasad kierowania do
ksztatcenia specjalnego lub indywidualnego nauczania oraz Rozporzqdze-
nie MENiS z dnia 29 stycznia 2003 r. w sprawie trybu i organizowania
indywidualnego nauczania dzieci 1 mtodziezy (podaje za: Ziétkowska,
2010, s. 198—199). Stanistaw Palka (2010, s. 189—193) podkresla, ze
dziatalno$é pedagogiczna wigze sie z aktywnosScia ksztaltujaca 1 wspo-
magajaca, skierowanag, do pojedynczych uczniéw/wychowankéw, ale takze
do grup. Dzialalno$é owa mozna rozpatrywac¢ w kontekscie indywidual-
nych oddzialywan na jednostki celem przygotowania ich do zycia spotecz-
nego oraz w konteksécie oddzialywan zbiorowych z mysla o wptywie gru-
py na jednostke 1 jednostki na grupe z troska o indywidualno§¢ uczniéw/
wychowankow. W obu przypadkach mamy do czynienia z dziatalnoScia
o spotecznym charakterze, stuzaca wdrazaniu wychowankéw do funkejo-
nowania spotecznego. Spoteczna dziatalno$é pedagogiczna realizowana
jest w kilku sferach, m.in. w sferze wychowania spoteczno-moralnego,
estetycznego oraz w dziedzinie zdrowotnej (ekologicznej), w sferze opie-
ki zwiazanej z zaspokojeniem potrzeb biologicznych, spotecznych i egzy-
stencjalnych dzieci 1 mlodziezy oraz oséb niepelnosprawnych umystowo
1 fizycznie. Wydaje sie, ze zwrodcenie przez autora uwagi na to, ze dziatal-
nosé¢ pedagogiczna nalezy rozpatrywac jako akt spoleczny, niesie wazne
przestanie o wielkich mozliwoéciach tych dzialan w zakresie procesu in-
tegracji spotecznej.

,Zadne w zasadzie kalectwo czy choroba przewlekla nie limituje
funkcjonowania cztowieka w takim stopniu, by nie mozna byto tworczo
korzystaé z pozostatego potencjalu, aby zycie moglo by¢ znaczace 1 sa-
tysfakcjonujace. Co wiecej, istniejacy potencjal moze byé wzmacniany
1 powiekszany, a zaburzone czynno$ci odtwarzane przy pomocy mechani-
zmow kompensacyjnych” (Karski, 1999, s. 349). W literaturze przedmio-
tu wyodrebnia sie trzy etapy wprowadzania elementéw promocji zdrowia
do zycia z choroba/niepelnosprawnoscig (ibidem, s. 354—357): pierwszy
etap dotyczy zalecen zwiazanych z prozdrowotnym stylem zycia, ktére
pelnia funkcje profilaktyczne (np. zapobieganie wypadkom); etap drugi,
zwany etapem aktywnej choroby, kiedy ujawniaja sie trudnoéci 1 proble-
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my zwiazane z choroba/niepelnosprawnoscia i1 jej przezywaniem (bdl,
depresja, poczucie bezradno$ci itp.) — tu promocja zdrowia powinna
koncentrowaé sie na kwestiach psychospotecznych, na aspektach sku-
tecznego radzenia sobie z choroba, na wsparciu spolecznym udzielanym
przez bliskich, a takze dziatalnosci grup samopomocowych; trzeci etap
wiaze sie z funkcjonowaniem osoby chorej/niepelnosprawnej w szerszym
spoleczenstwie — konieczne jest nawigzywanie nowych kontaktéw spo-
lecznych, czasami zmiana stylu zycia i wej$cie w nowe role spoteczne, tak
by mozliwe stato sie prowadzenie satysfakcjonujacego zycia.

Zagadnienia poruszone w tym artykule nie wyczerpuja calego spek-
trum probleméw edukacyjnych, pedagogicznych 1 spotecznych zwiazanych
z funkcjonowaniem dzieci 1 mlodziezy z chorobami przewleklymi. Zasy-
gnalizowano jedynie, ze choroba przewlekla w bardzo znaczacym stopniu
warunkuje zycie codzienne tej grupy dzieci i mlodziezy. Takie problemy,
jak: edukacja zdrowotna w érodowisku rodzinnym, szkolnym 1 lokalnym,
spolteczne 1 srodowiskowe uwarunkowania jakos$ci zycia oséb (w tym dzie-
ci 1 mtodziezy) z chorobg przewlekla, spoteczne 1 pedagogiczne mozliwo-
$ci dzialan pomocowych 1 kompensacyjnych na rzecz jednostek z choroba
przewlekla 1 érodowiska ich zycia, styl zycia rodzin z dzieckiem przewle-
kle chorym, reakcje spoteczne wobec oséb chorych spotecznie, specyfika
spolecznej roli ucznia z choroba przewlekla, obszary edukacji na rzecz in-
tegracji spotecznej, wykorzystanie edukacji zdrowotnej w pracy socjalnej
1 wiele innych, moga by¢ przedmiotem zainteresowan badawczych m.in.
pedagogiki zdrowia (zob. Syrek, 2008, s. 21), ktéra jest subdyscypling
pedagogiki. Przedmiotem zainteresowan badawczych 1 analiz w ramach
pedagogiki zdrowia sg spoleczno-érodowiskowe uwarunkowania zdrowia
1 choroby, wieloaspektowe 1 wielosektorowe dzialania érodowiskowe (in-
stytucjonalne i pozainstytucjonalne) na rzecz zdrowia réznych grup spo-
lecznych oraz badanie 1 ewaluacja procesu edukacji zdrowotnej (ksztalce-
nia 1 wychowania) ukierunkowanej na doskonalenie zdrowia fizycznego,
psychicznego 1 spolecznego oraz umiejetnosci zyciowych sprzyjajacych
zdrowemu stylowi zycia 1 poprawie jakoSci zycia w kazdym okresie zy-
cia czlowieka celem projektowania pedagogicznych (w tym edukacyjnych)
dziatan kompensacyjnych na rzecz jednostki i érodowiska, wykorzysty-
wanych takze w pracy socjalne;.
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