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Wsparcie pedagogiczne dziecka w zmaganiu sie
z choroba przewlekla

Kazdy cztowiek znajduje sie w polu oddziatywania swojego
naturalnego, spotecznego i kulturowego srodowiska. Do roz-
woju Ja dziecko bezwzglednie potrzebuje innych; musi wy-
mieniaé z nimi doSwiadczenia - niezaleznie od tego, jacy sq
ci inni i jak przebiega ich wtasny rozwdj. Ja istnieje dlatego,
ze istnieje Drugi i koniecznos¢ ciggtego wchodzenia z nimi
w interakcje.

Otto Speck'

Co ksztaltuje cztowieka: natura czy kultura? Moze lepiej zapytaé: Jak
modeluje czlowieka natura, a jak kultura? Czy jednostka (dziecko)
wzrasta w podstawowych $rodowiskach wychowawczych (rodzina,
szkola, grupa réwieénicza) czy w nie wrasta?

Wplyw na cztowieka natury i wplyw kultury maja to samo Zrédlo.
Tak jak choroba wynika ze zdrowia. Honoriusz Balzak napisat przed
laty: ,Nie ma nic bardziej niebezpiecznego od zdrowia - to przeciez
otwarte wrota do wszelkich choréb”.

Skoro w naturze cztowieka jest zdrowie, to czym jest choroba? Czyms$
nienaturalnym? Czy w chorobie jest sie ,naturalnym”? Czy sposéb le-
czenia jednostki zalezy od kultury spoteczenstwa?

Andrzej Bronk, odwotlujac sie do pogladéw Galtona, podaje: ,natu-
ra jest daleko silniejsza niz wychowanie™. Jesli wiec natura decydu-

' 0. Speck: Byé¢nauczycielem. Przel. E. Cie$§lik. Gdansk: Gdanskie Wy-
dawnictwo Psychologiczne, 2005, s. 166.

* A. Bronk: ,Natura czy kultura?”. Uwagi metodologiczne. W: Natura, edu-
kacja, kultura. Pedagogia Zrédet. Red. B. Przyborowska. Torun-Olsztyn:
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je, kim jeste$my, to czy panstwo powinno wspiera¢ jedynie jednostki
zdrowe i utalentowane, a eliminowaé chore i stabe? W okreélaniu na-
tury i kultury A. Bronk te druga traktuje jako to, co nabyte (czynniki
egzogenne). Uwaza, ze kultura to swoista ,nadbudowa”, sfera ponad
przyroda, to przewarto$ciowana hierarchia wartosci.

Wreszcie mozna zadac pytanie: czy jezeli dziecko ma z powodu choro-
by utrudniony kontakt z kultura, to sa ,posrednicy” ulatwiajgcy dziec-
ku dostep do tych wartosci? Czy tymi ,posrednikami” moga by¢ na-
uczyciele? Jakie sa ,pedagogiczne relacje” pomiedzy naturg a kulturg?

Odnoszac sig do stéw antropologa Ashleya Montagu, Bogustaw Sli-
werski konstatuje: ,,Cztowiek jest istota zalezng od socjalizacji i wycho-
wania [...]. W tym sensie potrzebny jest mu takze homo paedagogicus”.

Zdaniem Krystyny Baranowicz: ,Kazdy czlowiek jest indywidual-
noscig - to banal, ale cztowiek z niepelnosprawnoscia jest indywidual-
noscig podwdjnie. Po pierwsze, w ogélnym wymiarze podlega prawom
rozwoju w sensie biologicznym, ale ten rozwéj w pewnych sferach jest
zaburzony w réznym stopniu. Po drugie, stosunek do owej niepelnej
sprawno$ci, stopient akceptacji narzuconych przez Nature ograniczen
jest bardzo osobisty. Kazda osoba z niepelng sprawnoscig konstruuje
wlasng spoteczna role niepetnosprawnosci”™. Wtasna, jeéli jednostka
jest mobilna, autonomiczna i samodzielna, jeéli nie jest (z racji wieku
i choroby), to role sugerowanga i kreowana przez krzewicieli kultury -
nauczycieli i wychowawcéw.

Pojecie choroby przewleklej

Wedtug Komisji Choréb Przewleklych przy Swiatowej Organizacji
Zdrowia, przewlekla chorobe definiuje sie jako: ,wszelkie zaburzenia
lub odchylenia od normy, majace jedna lub wiecej z nastepujacych cech:
sa trwale, prowadza do inwalidztwa, spowodowane sa nieodwracal-
nymi zmianami patologicznymi, wymagaja specjalnego postepowania
rehabilitacyjnego albo - jak sie proponuje - wymagaé beda diugiego
okresu nadzoru, obserwacji czy opieki”®.

Wydawnictwo Uniwersytetu Mikotaja Kopernika-Wyzsza Szkota Informatyki
i Ekonomii TWP, 2006, s. 247.

® B.Sliwerski: Mysle¢jak pedagog. Gdanisk: Gdariskie Wydawnictwo Psy-
chologiczne, 2010, s. 11.

* K. Baranowicz: Czym jest to co nazywamy pedagogikq specjalng? ,Nie-
pelnosprawnosé” 2011, nr 5, s. 14.

®* B.Pasamonik: Pojecie dziecka przewlekle chorego oraz klasyfikacja uszko-
dzeri narzqdu ruchu. W: Pedagogika specjalna dla pracownikéw socjalnych. Red.
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Aleksandra Maciarz definiuje przewlekla chorobe dziecka jako:
,dtugotrwale zaburzenie jego zdrowia i dobrego samopoczucia, ktére
narusza prawidlowy rozwéj psychoruchowy, utrudnia mu edukacje
i powoduje zmiany w sytuacji rodzinnej”®.

Co tak naprawde oznacza termin ,choroba przewlekta”? Pojecie to nie
doczekato sie jednolitej definicji, czasem trudno odréznié je od nazw ta-
kich jak ,inwalidztwo”, ,choroba nieuleczalna” czy ,choroba chronicz-
na”. Sg jednak cechy, ktére tacza wiele odmian choréb przewlektych:

1. Dtlugi czas trwania choroby (od kilku/kilkunastu tygodni az do kil-
ku/kilkunastu lat).

2. Ciezkos$¢ choroby, a wiec w pewnym stopniu wylaczenie chorego
z ,normalnego” zycia.

3. Przebieg lagodniejszy niz w stanie ostrym (mniej nasilone sym-
ptomy).

4. Nieodwracalno$¢ zmian patologicznych.

5. Koniecznos¢ statego leczenia pacjenta, czyli dtugotrwala opieka me-
dyczna i rehabilitacja’.

Ewa Géralczyk na rozbudowanej przez siebie liscie cech charaktery-
zujacych chorobe przewlekla wymienia:

1. Dtugotrwalo$¢ choroby i jej leczenia.

2. Burzliwy przebieg - mozliwo$¢ nagtego, groznego dla zycia pacjenta
pogorszenia si¢ stanu jego zdrowia.

3. Konieczno$é pobytu w szpitalu (liczy sie zaréwno czas pobytu, jak
i czestotliwo$é hospitalizacii).

4. Uzaleznienie od instytucji sprawujacej opieke medyczna.

5. Odczuwanie przez pacjenta cierpienia fizycznego zwiazanego z cho-
roba i sposobem leczenia.

6. Inwazyjno$é¢ leczenia (miedzy innymi operacje, kropléwki, trans-
fuzje krwi, dializy).

7. Skutki choroby i leczenia:
- niepelnosprawnos¢ fizyczna;
- zmiana wygladu: niski wzrost, blado$¢, nadmierne wychudze-

nie, nadmierna otyto$é, tysienie, zmiany na skérze itp.;

D.M. Piekut-Brodzka, J. Kuczyiska-Kwapisz. Warszawa: Akade-
mia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, 2004, s. 123.

¢ A.Maciaraz: Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie. Warszawa: Wy-
dawnictwo Akademickie ,Zak”, 2006, s. 9.

7 Por. M.T. Nowakowska: Psychologiczne aspekty choréb przewlektych,
trwatego uposledzenia zdrowia oraz choréb nieuleczalnych i zagrazajgcych zyciu.
W: Psychologia lekarska. Red. M. Jarosz. Warszawa: Paiistwowy Zaktad Wy-
dawnictw Lekarskich, 1983, s. 343; A. Maciarz: Dziecko przewlekle chore...,
s. 12.
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- podlaczenie do aparatury medycznej i innych urzadzen, na
przyktad konieczno$é poddawania sie regularnym dializom,
wszczepienie cewnika do brzucha przy dializach otrzewno-
wych);

- inne uciazliwosci, na przykiad brak kontroli nad oddawaniem
moczu czy katu, konieczno$é noszenia pieluszek, nadmierna
potliwosé)®.

Zycie dziecka z choroba przewlekls dalekie jest od zycia dziecka
zdrowego rozwijajacego sie w naturalnych warunkach, jakim jest dom
rodzinny, srodowisko szkolne i grupa réwiesnicza. Wydaje sie, ze dla
dziecka chorego przewlekle kontakty nie tylko z rodzicami i krewny-
mi, lecz takze z nauczycielami oraz réwiesnikami stanowig namiastke
normalnego zycia.

Zaburzony rozwoj dziecka w przebiegu choroby przewlekiej

Dziecko, jako istota spoleczna, wymaga - oprécz milosci, pielegnacji
i opieki - wychowania i nauczania. Zdaniem Ottona Specka, ,cztowiek
- jak kazda zywa istota - stanowi biologiczng cato$é, system, ktéry po-
trafi sam sie organizowa¢”. Nie wzbudza to watpliwosci, jednak nie
dotyczy jednostki we wszystkich okresach zycia i w kazdym stanie
zdrowia. U dziecka przewlekle chorego dochodzi do zaklécen spowo-
dowanych wymogami i obostrzeniami wynikajacymi z nowej, trudnej
sytuacji. Choroba jest niepozadanym zjawiskiem w zyciu dziecka, gdyz
zaburza jego rozwdj.

Wtadystawa Pilecka uznaje przewlekla chorobe za ,potecjalny stre-
sor, przeksztalcajacy dotychczasows sytuacje dziecka i jego rodziny
w odmienng, z okreslonymi wymaganiami i ograniczeniami, ktérym
ono samo i jego rodzina muszg sprosta¢. Proces radzenia sobie w tej
nowej trudnej sytuacji nazywa sie adaptacjg”*°.

O. Speck w ksigzce By¢ nauczycielem pisze: ,Z punktu widzenia bio-
logii w spotkaniu jednostki z jej srodowiskiem (z innymi jednostkami)
nie chodzi o bezwzgledng konkurencje i przeforsowanie wtasnych po-
trzeb, lecz o zachowanie stanu umozliwiajacego przystosowanie si¢ do
zycia, tak by jednostka mogta przetrwaé [...]. Bez liczenia sie z druga

# E.G6ralczyk: Choroba dziecka w twoim zyciu. Warszawa: Centrum Me-
todyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, 1996, s. 30.

® 0. Speck: By¢nauczycielem..., s. 148.

1 W. Pilecka: Przewlekta choroba somatyczna w zyciu i rozwoju dziecka.
Problemy psychologiczne. Krakéw: Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloniskiego,
2007, s. 16.
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osoba, »bez mitoéci, akceptacji innych, nie ma procesu spotecznego™.
Proces adaptacji w nowej, trudnej sytuacji jest wiec warunkowany nie
tylko czynnikami endogennymi i przestankami egocentrycznymi, lecz
takze czynnikami egzogennymi. ,Za rezultat biologicznie uwarun-
kowanej koegzystencji mozna by uzna¢ takze to, co nazywamy czlo-
wieczefistwem. Zjawiska spoteczne i moralne majg zatem podstawe
biologiczng™*.

Jedna z teorii proceséw naturalnego rozwoju (wzrastania) - obok
Piageta teorii struktur poznawczych, Kohlberga teorii rozwoju norma-
tywnego oraz Eriksona teorii rozwoju tozsamosciowego - jest Maslowa
teoria potrzeb.

Abraham H. Maslow wyréznit kilka podstawowych grup potrzeb
czlowieka:

- potrzeby fizjologiczne (miedzy innymi ruchu, powietrza, pozywie-
nia, wody, snu, wydalania);

- potrzeba bezpieczenstwa (nazywana czasem instynktem samo-
zachowawczym; w przypadku zagrozenia sklania nas do ucieczki,
do izolacji; to takze szukanie mozliwosci samodzielnej egzysten-
cji);

- potrzeba przynaleznosci i mitosci (nawigzywanie bliskich i czutych
stosunkéw z waznymi dla osoby ludzmi; to réwniez podtrzymywa-
nie kontaktéw z réwiesnikami);

- potrzeba uznania i szacunku (poczucie wlasnej wartoéci we wias-
nym odczuciu i w oczach innych; niezaspokojenie potrzeby uznania
objawia sie poczuciem stabo$ci, nizszoéci, bezradnoéci);

- potrzeba samourzeczywistnienia (samorealizacja, czyli dazenie do
zajmowania sie tym, do czego predysponuja jednostke posiadane
przez nig zdolnoéci i umiejetnoéci);

- potrzeba poznawania (eksploracja otoczenia, poped poznawczy, cie-
kawo$¢ dziecieca);

- potrzeby estetyczne (na przyklad pozytywne wzruszenie);

- potrzeba sensu zycia (przejawia sie u oséb dorostych, rozwija sie
powoli i stopniowo)*.

' 0. Speck: Byénauczycielem..., s. 153.

12 Thidem, s. 154.

¥ T.Hejnicka-Bezwinska: Pedagogika ogdlna. Warszawa: Wydawnic-
twa Akademickie i Profesjonalne, 2008, s. 222.

“ Por. Z. Sekowska: Wprowadzenie do pedagogiki specjalnej. Warsza-
wa: Wyzsza Szkola Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, 1998;
B.Ziétkowska: Dziecko chore w domu, szkole i u lekarza. Gdansk: Gdanskie
Wydawnictwo Psychologiczne, 2010; Edukacja zdrowotna w szkole. Poradnik dla
0s6b prowadzqcych ksztatcenie i doskonalenie nauczycieli oraz innych oséb pracujg-
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Dziecko z chorobg przewleklg ma takie same potrzeby jak dziecko
zdrowe, jednak niejednokrotnie sposéb zaspokajania tych potrzeb jest
w sytuacji dziecka chorego inny niz w przypadku dzieci zdrowych.
Gdy stan zdrowia utrudnia zaspokajanie potrzeb dziecka, to moze
u niego doj$¢ do frustracji'®. Frustracja jest przykrym stanem uczu-
ciowym przezywanym przez czlowieka, ktérego mozliwos¢ zaspoka-
jania potrzeb jest zablokowana. Jednostka jest pozbawiona czegos, co
jej sie stusznie nalezy, bo inni tez to posiadaja. W takiej sytacji chory
poréwnuje swoje zycie z losami innych. Stan frustracji moze dopro-
wadzi¢ do pojawienia sie nerwic, zaburzenn w zachowaniu, objawéw
niedostosowania spolecznego®®.

Zdaniem Bronistawa Malinowskiego, cztowiek posiada okreslone
wrodzone predyspozycje. Kultura organizuje sie z wykorzystaniem
tych jednostkowych predyspozycji; staje sie narzedziem do zaspo-
kojenia potrzeb, ale jest tez zespotem reakcji na te potrzeby. Kazda
kultura zaklada dla zaspokojenia podstawowych potrzeb czlowieka
istnienie pewnego minimum warunkéw. Ludzkie potrzeby zywienio-
we, higieniczne, bezpieczeristwa musza by¢ zaspokojone. Sg one zaspo-
kajane przez ksztaltowanie nowego, wtérnego srodowiska. To srodowi-
sko, stale reprodukowane i utrzymywane, jest wlasnie sama kultursa.
Kulturowy standard zyciowy oznacza, Ze pojawiaja sie nowe potrzeby
i ludzkie zachowanie jest zdeterminowane przez aktualne warunki.
Wiadomym jest, ze system wychowawczy istnieje w kazdej kulturze.
Porzadek i prawo muszg by¢ zachowywane, skoro wspétdziatanie jest
istota wszelkiego dzialania w obrebie kultury. W kazdym spoteczen-
stwie sg urzadzenia sankcjonujgce obyczaje, etyke i prawo®.

B. Malinowski uwazatl, iz istotnym pojeciem jest w tym procesie
organizacja. Aby wykona¢ jakiekolwiek zamierzenie, osiagna¢ cel, lu-
dzie organizuja sie. Organizacja zawiera w sobie okreslony schemat lub
strukture, ktérej gtéwne czynniki sa uniwersalne, tzn. moga wyste-
powaé we wszystkich zorganizowanych grupach, ktére znéw w swej
typowej formie sg powszechne dla ludzkiego spoleczenstwa. Jak pisat
Malinowski, dom i przedsiebiorstwo, rezydencja i szpital, klub i szko-

cych z dzie¢mi i mlodziezq. Red. B. Woynarowska. Warszawa: Polski Ze-
sp6t ds. Projektu Szkota Promujaca Zdrowie, 1995.

' A. Maciarz: Wybrane zagadnienia pedagogiki specjalnej. Zielona Géra:
Wydawnictwo Wyzszej Szkoty Pedagogicznej, 1989; Z. Sekowska: Wprowa-
dzenie do pedagogiki specjalnej...

'* E.Janion: Dziecko przewlekle chore w rodzinie. Zielona Géra: Oficyna Wy-
dawnicza Uniwersytetu Zielonogérskiego, 2007.

7 B. Malinowski: Czym jest kultura? https://filspol.files.wordpress.
com/2011/10/bronislaw-malinowski-czym-jest-kultura.pdf [7.10.2016].



Wsparcie pedagogiczne dziecka w zmaganiu sie z chorobg przewlekts... — 131

ta, frakcja polityczna i kosciét to miejsce, grupa, zespét regulaminéw,
reguly techniczne oraz przywileje i funkcje. Takie podejscie mozna
odniesé do organizacji szkoty (przy)szpitalnej.

Organizacja pracy pedagogicznej w zaktadzie leczniczym

Tworczyni pedagogiki leczniczej w Polsce Janina Doroszewska w la-
tach pieédziesigtych-szesédziesigtych XX wieku pisata: ,Swoistym
celem pracy pedagogicznej w zakladzie leczniczym jest stwarzanie
dzieciom chorym korzystnych warunkéw dla mozliwie prawidlowej,
réznorodnej i zharmonizowanej czynnoéci proceséw nerwowych (na
wladciwym poziomie wydolnos$ciowym), poniewaz dobry (mozliwie do-
bry) stan uktadu nerwowego, wyrazajacy sie u dziecka dobrym samo-
poczuciem, stanowi korzystne podtoze dla zadziatan icisle leczniczych
(pomyélniejsze warunki dla obronnoéci ustroju)”*.

Roman Janeczko, ktéry w swoich rozwazaniach odwotuje sie do dziet
Doroszewskiej, podaje dwie podstawowe powinnosci pedagogiczne wo-
bec dzieci chorych:

- umozliwianie dzieciom normalnego nabywania wiedzy i doznawa-
nia réznorodnych dodatnich przezy¢ uczuciowych;

- udostepnianie warunkéw do maksymalnego uczynnienia wielu
réznych funkeji dziecka®.

Warto wymienié¢ szczegétowe cele lecznicze, pedagogiczne oraz pro-
filaktyczne swoiste dla szkét w zaktadach leczniczych.

Wsréd celéw leczniczych stawianych placéwkom szkolnym w zakla-
dach leczniczych wymieni¢ nalezy:

- zapobieganie tesknocie dziecka za bliskimi mu osobami;
- rozladowanie leku przed choroba, zabiegami, leczeniem i skutkami
tych oddzialywan;

* . Doroszewska: Nauczyciel-wychowawca w zakladzie leczniczym. War-
szawa: Pafistwowe Zaklady Wydawnictw Szkolnych, 1963, s. 448.

" R.Janeczko: Praca pedagogiczna z dzie¢mi chorymi w ujeciu Profesor Jani-
ny Doroszewskiej (wybrane zagadnienia). W: E. Tomasik: ,Polska pani z lampg”.
Janina Doroszewska - cztowiek i dzieto. Warszawa: Akademia Pedagogiki Specjal-
nej im. Marii Grzegorzewskiej, 2001.

?° Informacje na podstawie: ibidem; R.Janeczko: Rewalidacja przewlekle
chorych i kalekich. W: Maria Grzegorzewska - pedagog w stuzbie dzieci niepetno-
sprawnych. Red. E. Tomasik. Warszawa: Wyzsza Szkota Pedagogiki Specjal-
nej im. Marii Grzegorzewskiej, 1985; R. Szczepanik: Elementy pedagogiki
specjalnej. £6dz: Wydawnictwo Wyzszej Szkoly Humanistyczno-Ekonomicznej,
2007.
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- uczenie dziecka $wiadomego udziatu w przezwyciezaniu choroby
i zwigzanych z nig ograniczen;

- ksztaltowanie realnego obrazu wtasnej osoby i choroby;

- tworzenie jednolitego systemu oddzialywan na dziecko przez
wszystkich pracownikéw osrodka;

- stosowanie i uczenie empatii.
Cele pedagogiczne szkét w placéwkach leczniczych to:

- interdyscyplinarna i wieloaspektowa diagnoza dziecka z wypra-
cowaniem rozdziatu czynnos$ci pomiedzy psychologa, nauczyciela
i wychowawce;

- zaznajomienie dziecka z blizszym i dalszym ,nowym” otoczeniem;

- uzupelnienie brakéw w wiadomos$ciach i umiejetnosciach z wyko-
rzystaniem atrakcyjnych metod dydaktycznych;

- przekazywanie wiadomosci i uczenie kompetencji uznanych za
nowe dla dziecka w zalezno$ci od poziomu wydolnosci wysitkowej
i szczebla nauczania;

- uczenie umiejetno$ci samoobstugi i zaradnosci zyciowej;

- uczenie wspdtzycia w grupie;

- wspblpraca z rodzicami i ze $srodowiskiem macierzystej szkoty?'.

Jako cele profilaktyczne szkét w placéwkach leczniczych wskazuje

sie:

- przeciwstawianie sie¢ powstaniu zaburzen w rozwoju dziecka i jego
$rodowiska;

- rozumienie i stosowanie promocji zdrowia wtasnego i innych oséb.

Funkcjonowanie psychospoteczne pacjenta ucznia
a jego mechanizmy obronne

Kazda choroba powoduje w organizmie zmiany biologiczne, ktére za-
zwyczaj ujemnie wplywaja na psychike pacjenta, tym bardziej osoby
przewlekle chorej. Choroba powoduje réwniez zmiany w spotecznym
funkcjonowaniu cztowieka. Zdarza sie, iz w roli pacjenta osoba chora
dostrzega mozliwo$¢ korzystania ze szczegélnych przywilejéw i sta-
wiania wymagan wobec otoczenia, czasem do postawy roszczeniowej
wigcznie.

W wyniku choroby pacjent musi zmienia¢ swoje dotychczasowe po-
stepowanie, a to prowadzi do (wspomnianych juz wczeéniej) stanéw

! Tematyke te poruszalam m.in. w publikacji: K. Moczia: Evolutions dans
le domaine de la pedagogie therapeutique. In: Champs de recherche et defis de la
pedagogie specialisee. Ed. A.Stankowski. Fribourg: Association Internatio-
nale Sciences, Education, Cultures, Traditions, 2011.
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frustracyjnych oraz wytwarzania mechanizméw obronnych. Oto przy-
ktadowe przyczyny frustracji dzieci chorych i kalekich:

wykluczenie z grupy réwiesniczej (,...bo chory”, ,....bo nie chce sie
dostosowaé”, ,,...bo nie przychodzi na uméwione spotkania”);

bycie obiektem dokuczania, poszturchiwania, drwin ze strony ré-
wieénikéw;

poczucie niezdolnoéci do obrony przed osobami atakujacymi wer-
balnie lub fizycznie;

doznawanie braku miloéci w rodzinie;

oddalenie od rodziny (czeste wyjazdy do sanatorium i/lub hospi-
talizacje);

pozbawienie kontaktéw z przyjaciétmi;

odczuwanie nieszczeécia, kalectwa, ,odmiennosci”;

utrata anonimowosci;

cierpienie fizyczne zwiazane z samg chorobg lub sposobem jej le-
czenia.
To oczywiste, ze $wiat dzieci zdrowych to $wiat uswiadamiajgcy

dzieciom chorym i kalekim ich niepelnosprawno$é. Reakcja chorych
na ten stan moze by¢ uruchomienie mechanizméw obronnych pozy-
tywnych lub negatywnych??.

Mechanizmy obronne negatywne to:

agresja (opér, negatywizm, zlo§liwo$¢é);

regresja (obnizenie poziomu intelektualnego, kulturalnego, spo-
tecznego);

ucieczka (unikanie najblizszych oséb: rodzicéw, rodzefistwa, kole-
géw; unikanie miejsc nieprzyjemnych, czasem ,zamykanie” sie na
przyktad w WC, ,brudowniku”);

projekcja (obarczanie innych wing za swoja chorobe);

rezygnacja (biernoéé, apatyczno$é, pasywizm);

represja (ttumienie swych uczué; represja jest zrédlem nerwic).
Pozytywnymi mechanizmami obronnymi sa:

racjonalizacja - obiektywna ocena wtasnej sytuacji zyciowej (uswia-
domienie sobie straty, ale i stanu posiadania); nalezy dazy¢ do zwer-
balizowania stanéw emocjonalnych pacjenta, stosowaé perswazje,
czyli wyjaénié fakty, pomdc we wlasciwej ocenie sytuacji, wzbudzié
u chorego zainteresowanie danym celem;

?2 Por. K. Moczia: Znaczenie oddziatywari pedagogicznych dla dzieci prze-

wlekle chorych / Vyznam pedagogickeho posebenia pre dlhodobo chore deti. V: Antro-
potechnika - kulturotechnika - socjotechnika w pedagogice specjalnej / Antropotech-
nika - kultirotechnika - sociotechnika v Specidlnej pedagogike. Zbornik prispevkov.
T.1.Red. A.Stankowski. Ruzomberok: Verbum, 2010.
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- kompensacja - czyli zaktywizowanie sie; cheé¢ zastgpienia utraco-
nych sprawnoéci innymi (nie moga to by¢ jednak cele nieosiagalne);

- transformacja - czyli zmiana celu w Zyciu na cel realny, mozliwy
do osiagniecia w aktualnej sytuacji.

Dazenie do tego, aby mechanizmy obronne z negatywnych prze-
ksztalcily sie¢ w pozytywne, jest zadaniem nie tylko lekarzy, pieleg-
niarek, psychologa klinicznego, rodzicéw, pedagoga specjalnego, lecz
takze innych opiekunéw dziecka. Zmiana ta zalezy tez od silnej woli
samego pacjenta. To réwniez wyzwanie dla pedagogéw i nauczycieli,
z ktérymi chory uczen spotyka sie jesli nie na co dzien, to do¢ czesto
w relacjach nauczyciel - pacjent uczen. To z nauczycielem chore dziec-
ko wigze nadzieje na ,powrét” do zwyczajnego zycia, do tego, by inni
zaakceptowali je takim, jakie jest, i by ono samo siebie zaakceptowato.
Pomoc dziecku choremu w wyksztalceniu pozytywnych mechanizméw
obronnych to jeden z podstawowych celéw pracy pedagoga-terapeuty
w placéwce leczniczej?.

Ewa Goéralczyk w publikacji z serii ,,One Sg wéréd Nas” pisze, iz
gdy zapewnimy dziecku przyjazna, zyczliwg atmosfere, ,moze [ono -
K.M.] wyj$¢ z roli pacjenta i przestaé by¢é postrzegane gléwnie poprzez
pryzmat swojej choroby. Wazne jest, by przywrdci¢ dziecku jego war-
tos¢ jako osoby, odrebnej, myslacej, czujacej, posiadajacej swoje wady
i zalety. Osoby, ktéra ma swoje mocne i stabe strony, zainteresowania
i marzenia, ktéra moze sie uczy¢, odnosi¢ sukcesy, dodwiadczaé mi-
tych chwil”?. Takie podejécie uwzglednia biologizm i nature choroby
w drodze do kultury zycia spolecznego. Przytocze jeszcze stowa Ro-
mana Janeczki z konca lat siedemdziesigtych ubieglego wieku: ,Jezeli
jednostka zagrozona pod wzgledem zdrowia lub dotknieta kalectwem
jest w stanie optymalnie regulowa¢ i przeobrazaé swe stosunki z oto-
czeniem oraz rozwijaé sie w wychowawczo oczekiwanym kierunku,
pomnazaé i wytwarzaé nowe, coraz wyzsze wartosci zycia ludzkiego,
odnalez¢ sens swego zycia i aktywnie uczestniczyé w zyciu spote-
czenstwa - stowem, gdy sie zrewalidowata - nie jest wéwczas przed-
miotem®® pedagogiki terapeutycznej. Oczywiscie przy zapewnieniu

* J. Binnebesel: Opieka nad dzieckiem z chorobg nowotworowq. Aspekt
pozamedyczny. Torun: Wydawnictwo Uniwersytetu Mikolaja Kopernika, 2000.

2 E. Géralczyk: Dziecko przewlekle chore. Psychologiczne aspekty funkcjo-
nowania dziecka w szkole i przedszkolu. [Seria: ,,One Sa wéréd Nas”]. Warszawa:
Centrum Metodyczne Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej, 2009, s. 12.

?® Uwazam, iz aktualnie wskazane jest uzycie wzgledem dziecka terminu:
,podmiot”.
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jej stosownych ku temu warunkéw zycia na miare witasnych potrzeb,
mozliwo$ci i aspiracji oraz oczekiwan spoteczenistwa”>®.

Podsumowanie

Podejscie do czlowieka w aktualnie przyjetej holistycznej koncepcji ma
charakter wielowymiarowy i wieloaspektowy. Uwzgledniajac aspekt
biopsychospoteczny choroby, pokazuje sie, ze choruje nie tylko ,cia-
to” (zaburzenia funkcji organéw ciata), lecz takze ,dusza” (sfera sa-
mopoczucia, funkeji psychicznych, relacji ze §wiatem zewnetrznym).
Postrzegany wielowymiarowo pacjent powinien byé¢ zabezpieczony
interwencja medyczna, ale i otoczony opieka psychologiczng badz pe-
dagogiczna®.

Pedagogika dzieci przewlekle chorych i kalekich jest §cisle zwigzana
z ideg rehabilitacji. Jeden z twércéw i realizatoréw tego dziatu nauki
Wiktor Dega podkreslal: ,rehabilitacja to sprawa nie tylko resortu
zdrowia, to takze sprawa o$wiaty, szkolnictwa, sadownictwa, orzecz-
nictwa, budownictwa, komunikacji, a szczegélnie calego $wiata pracy,
z jego zwiazkami zawodowymi. Jest to sprawa catego spoteczeristwa”??;
mozna przyjac: szeroko rozumianej kultury.

Jesli chcemy, by w przysztosci pracownik byt sprawny, wydolny za-
wodowo, funkcjonalny w swej profesji, juz dzi§ powinni$my zadbaé
o wilasciwy przebieg zaréwno leczenia stricte medycznego, jak i eduka-
cji dziecka przewlekle chorego i z niepelnosprawnoscia ruchows.

Dyskusja wokét pytania: ,Co ksztattuje czlowieka: natura czy kultu-
ra?”, ma charakter akademicki. W praktyce pojecia te sg w réwnowadze.
Osiagniecie stanu akceptacji nowej, trudnej sytuacji przez dziecko
przewlekle chore jest uwarunkowane zaréwno oddziatywaniem oto-
czenia spotecznego (rodzina, szkota, grupa réwiesnicza, wspélnoty),
jak i sita wewnetrzng tkwiaca w chorujacym przewlekle dziecku. Wta-
dystawa Pilecka dookresla te sytuacje w ten sposéb: ,Trudny proces
odkrywania sensu zycia przez dziecko w sytuacji bélu i cierpienia ma
z pewno$cia swdj poczatek w zaposredniczeniu w osobach znaczacych.
To one poprzez dotyk, gesty, spojrzenie, stowa przekazuja sposéb wi-

?¢ R.Janeczko: Rewalidacja w pedagogice terapeutycznej. W: Problemy re-
walidacji w pedagogice terapeutycznej. Red. R.Janeczko. Warszawa: Wyzsza
Szkola Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej, 1979, s. 13.

?” Por. E. Géralczyk: Choroba dziecka w twoim zyciu..., s. 47-49; A. M a-
ciarz: Dziecko przewlekle chore..., s. 14-15.

*® J.Doroszewska: Pedagogika specjalna. T. 1. Wroctaw-Warszawa-Kra-
kéw-Gdansk: Ossolineum, 1981, s. 550.
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dzenia $wiata, dokonujg pierwszych proceséw warto$ciowania w wy-
miarze dobra i prawdy”?’. Czyz to nie jest ,kultura” pedagogiczna?
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Krystyna Moczia
Pedagogic Support of Child Battling Chronic Disease

Summary: In deliberations on “nature or culture” with reference to children
with chronic diseases, their needs and defense mechanisms against an illness
were considered. The article shows therapeutic, pedagogic and prophylactic
goals to be realized by teachers in hospital schools. They are intended to en-
able a hospitalized child self-realization despite the difficulties caused by the
disease they are battling. It can be assumed that contact with not only parents
and other family members, but also teachers and peers give them a semblance
of a regular life. It is with teachers that a child often pins their hopes of re-
turning back to normal, resuming being a pupil and accepting life as it is. This
approach takes into consideration biology and the nature of illness on the road
to social life culture.

Key words: chronic disease, needs and defense mechanisms, organization of
pedagogic work in hospital school, nature versus culture

Krystyna Moczia

Piadagogische Unterstiitzung des Kindes bei dem Kampf gegen
eine chronische Krankheit

Zusammenfassung: In vorliegenden Uberlegungen ,Natur oder ,Kultur” in
Bezug auf chronisch kranke Kinder berticksichtigte man sowohl Beduirfnisse
der Kinder als auch die mit der Krankheit einhergehenden Abwehrmecha-
nismen. Die Verfasserin schildert therapeutische, piddagogische und prophy-
laktische Ziele, welche von den Lehrern einer Krankenhausschule realisiert
werden sollten, damit das Kind trotz aller Schwierigkeiten, die ihm chroni-
sche Krankheit bereitet, sich selbst verwirklichen kann. Man kann feststel-
len, dass nicht nur die Kontakte des kranken Kindes zu seinen Eltern, sondern
auch die zu seinen Lehrern und Altersgenossen fiirs Kind ein Ersatz fiir nor-
males Leben sind. Die Lehrer sind oft gerade diejenigen, auf die das kranke
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Kind seine Hoffnungen setzt, das tibliche Leben wiederzuerlangen, die Rolle
eines Schiilers zu spielen und sein Leben trotz alledem zu akzeptieren. Solche
Betrachtungsweise berticksichtigt den Biologismus und die Krankheitsnatur
auf dem Wege zur Kultur des gesellschaftlichen Lebens.

Schliisselworter: chronische Krankheit, Bediirfnisse und Abwehrmecha-
nismen in der Krankheit, Organisation der piddagogischen Arbeit in einer
Krankhausschule, Natur vs. Kultur
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