Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej
NUMER 10/2015

IWONA KONIECZNA

Akademia Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej
w Warszawie

Choroba przewlekia jako przeszkoda
w osiaganiu niezaleznosci u dzieci

ABSTRACT: Iwona Konieczna, Choroba przewlekta jako przeszkoda w osigganiu niezalez-
nosci u dzieci [Chronic disease as a barrier in achieving of independence by children].
Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej, nr 10, Poznan 2015. Pp. 181-197.
Adam Mickiewicz University Press. ISSN 2300-391X

Chronic diseases determine children’s functioning in different areas of their life. It is
caused very often by unclear experiences which are result of typical disease unit
(such as physical pain, activity restriction), impact into environment (feeling of
danger, fear, physical suffering).Very important seems to be here unit’s activity
which play main role in coping process!. Because of many experiences child gain
knowledge referring to concrete events strictly connected to therapy process. Basing
on this child have a possibility to choose proven strategies which are foundation to
effective coping with disease and give possibility to gain wellbeing, efficiency, in-
dependence which lead to effective development.

KEY WORDS: chronic disease, self - reliance, independence, child with chronic disease

Wprowadzenie

W literaturze przedmiotu spotykamy wiele koncepcji odnosza-
cych sie do pojecia choroby przewleklej i jej wplywu na rozwoj

1 M. Ziarko, Zmaganie sig ze stresem choroby przewleklej, Wydawnictwo UAM, Po-
znan 2014.
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dziecka i funkcjonowanie rodziny. Janina Doroszewska, prekursor-
ka pedagogiki terapeutycznej, zaakcentowala kwestie dotyczaca
tego, iz dziecko z choroba przewlekla nie ma mozliwosci, jak jego
zdrowi réwieénicy, gromadzi¢ wielu osobistych doswiadczen,
a takZe nie ma szansy na osiggniecie samodzielnosci i niezaleznosci,
przez co poznawanie przez nie §wiata wymaga specjalnych zabie-
gow terapeutycznych? Obecnie tak kategoryczne stwierdzenie nie
znajduje zastosowania. Przede wszystkim dlatego, iz na przestrzeni
lat zmianie ulegla sytuacja dzieci z chorobg przewlekla w zakresie
podejmowanych dziatari leczniczych, edukacji i uczestnictwa w zyciu
spolecznym.

Aktualnie dzieci z choroba przewlekla nie sg na dlugo wyrwane
ze swego $rodowiska, izolowane w placéwkach leczniczych lub
we wlasnych domach. Obowiazujacy system ksztalcenia uczniéw
z chorobg przewlekla pozwala w zaleznosci od stanu zdrowia na
ich edukacje w szkolach ogoélnodostepnych, integracyjnych oraz
specjalnych (w placéwkach leczniczych). Realizowane cele eduka-
cyjno-terapeutyczne zmierzaja do jak najlepszego dostosowania
dzialart w odniesieniu do specyficznych potrzeb i mozliwosci tej
grupy uczniéow. Dodatkowo zmienia sie optyka spoteczna, $wiado-
mo$¢ ograniczen i potrzeb os6b z chorobami przewleklymi. Dzialania
te dotycza normalizacji postrzeganej w kategoriach podejmowania
okredlonych dziataii instytucjonalnych i pozainstytucjonalnych,
ktérych celem jest stwarzanie normalnych warunkéw zycia osobom
niepelnosprawnym, w tym osobom z choroba przewlekla oraz za-
pewnienie im takiej pomocy, aby mogty funkcjonowaé¢ normalnie
w otaczajacej ich przestrzeni spolecznejs.

Problem emancypacji oséb z choroba przewlekly, w tym szcze-
golnie dzieci, pozostaje w obszarze zainteresowar pedagogiki tera-
peutycznej, ktéra jest uznawana za jedna z subdyscyplin pedagogi-
ki specjalnej. Prowadzone badania naukowe koncentruja si¢ m.in.

2]. Doroszewska, Nauczyciel — wychowawca w zaktadzie leczniczym, Wydawnictwo
PZWL, Warszawa 1963.

3 A. Krause, Integracyjne ztudzenie po nowoczesnosci. Sytuacja ludzi niepetnospraw-
nych, Impuls, Krakéw 2000, s. 24.
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na doswiadczeniach w réznych obszarach ich zZycia, na procesie
rozwoju dzieci z choroba przewlekla oraz dzialaniu réznorakich
czynnikéw na niego wplywajacych*. Akcentowana jest rola para-
dygmatu emancypacyjnego, ktéry w duzym stopniu przyczynia sie
do szerszej optyki na podmiotowos¢ i autonomie oséb z choroba
przewlekla w pedagogicznym i spolecznym wymiarze, wskazujac
na tendencje w okreslaniu tej grupy osob: osoby z choroba przewle-
kla, a nie osoby chore. Dzieki temu mozliwe staje sie zaakcentowa-
nie postrzegania osoby, jej woli, stwarzania warunkéw do rozwija-
nia jej samodzielnoéci, indywidualnosci, mozliwosci decydowania
o swoich dziataniach i o sobie.

Przedmiotem podjetych analiz bedzie préba ukazania choroby
przewleklej jako szczegélnej sytuacji w zyciu dziecka, mogacej mie¢
wplyw na osigganie przez nie poczucia samodzielnosci i niezaleznosci.

Choroba przewlekta — wybrane ujecia definicyjne

Aktualnie we wspolczesnych spoteczenistwach przewlekte cho-
roby wystepuja bardzo czesto. Doswiadczaja ich nie tylko osoby

4 Informacje na ten temat znajdujemy m.in. w pracach: B. Antoszewska, Dziecko
z chorobg nowotworowq — problemy psychopedagogiczne, Oficyna Wydawnicza Impuls,
Krakéw 2006; M. Buchnat, Wizje przysztego zycia dzieci przewlekle chorych na cukrzyce,
Wydawnictwo UAM, Poznan 2008; B. Jachimczak, Dydaktyczne i pozadydaktyczne
uwarunkowania efektow nauczania indywidualnego dzieci przewlekle chorych. Z badan
uczniow klas III szkot podstawowych, Impuls, Krakéw 2011; E. Janion, Dziecko przewle-
kle chore w rodzinie, Oficyna Wydawnicza Uniwersytetu Zielonogorskiego, Zielona
Gora 2007; 1. Konieczna, Budowanie poczucia koherencji u dzieci z chorobg reumatyczng,
Wydawnictwo APS, Warszawa 2013; A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore. Opieka
i wsparcie, Wydawnictwo Akademickie ZAK, Krakoéw 2006; T. Parczewska, Doswiad-
czanie kolezeristwa i przyjaini przez dzieci z chorobami przewleklymi, Wydawnictwo
UMCS, Lublin 2015; W. Pilecka, Przewlekta choroba somatyczna w Zyciu i rozwoju dziec-
ka, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagielloriskiego, Krakow 2002; E. Syrek, Dziecko
chore jako osoba zalezna. Rodzinne wyznaczniki jakosci Zycia, [w:] By cztowiek nie musiat
cierpie¢. Ksigga jubileuszowa dedykowana Pani Profesor Aleksandrze Maciarz, red.
A.A. Zych, A. Nowicka, Wydawnictwo Naukowe Dolnoslaskiej Szkoty Wyzszej,
Wroctaw 2007, s. 35-51.
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doroste, lecz takze dzieci i mlodziez. Warto podkresli¢, iz, jak czy-
tamy u Wiadystawy Pileckiej i Malgorzaty Stachel5, zakres przewle-
ktych choréb somatycznych ujawniajacych sie u dzieci i mlodziezy
jest duzy, jednak wskazniki ich czestotliwosci nie sa zbyt wysokie.
Wystepowanie niektérych choréb u dzieci jest wrecz rzadkie w po-
rownaniu do specyfiki okreslonych jednostek chorobowych u os6b
dorostych.

W literaturze przedmiotu znajdujemy wiele definicji choroby,
podobnie jak poje¢ w odniesieniu do okreslers - zdrowia. W prezen-
towanym opracowaniu zostana przytoczone definicje choroby
przewleklej w oparciu o czas jej trwania, ujecia odnoszace sie do
specyficznych jej cech, pojmowanie choroby przewleklej w katego-
riach potencjalnego stresora oraz niekorzystnej sytuacji powoduja-
cej zwiekszone obcigzenia i stawiajacej szereg wymagan.

Pierwsza grupa definicji koncentruje si¢ przede wszystkim na
czynniku czasu trwania choroby. W literaturze medycznej w tym
kontekscie rozréznia sie chorobe ostra i przewlekla. Wielu autorow
podaje, iz choroba ostra to stan, ktérego objawy pojawiaja sie¢ nagle
i sa krotkotrwate. Jesli zas chodzi o chorobe przewlekls, jej symp-
tomy moga trwaé przez dluzszy czas, a samg przyczyne trudno
jednoznacznie okresli¢e. Niekiedy choroba ostra moze zmienic¢ sie
w chorobe przewlekla. Swiatowa Organizacja Zdrowia podaje, iz
choroba przewlekla ma dlugi czas trwania i powolny postep?. Jest
takze pojmowana jako kazdy stan trwajacy diuzej niz trzy miesig-
ce8. L.B. Pless i P. Pinkerton® podaja, ze choroba przewlekla jest nie-
korzystnym stanem, ktéry trwa dluzej niz trzy miesigce lub wyma-
ga ciggtej hospitalizacji co najmniej przez miesigc.

5 Psychologia zdrowia dzieci i mtodziezy. Perspektywa kliniczna, red. W. Pilecka,
M. Stachel, Wydawnictwo Uniwersytetu Jagieloriskiego, Krakéw 2011.

¢ D.R. Falvo, Medical and psychosocial aspects of chronic illness and disability, Jones
& Bartlett Publ. Sudbury, Mass. - Boston - Toronto - London - Singapore 2005.

7 Miedzynarodowa Statystyczna Klasyfikacja Chordb i Probleméw Zdrowotnych ICD -
10, Rewizja dziesigta, Tom I, Wydanie 2008.

8 MedicineNet, Definition of chronic disease http:/ /www.medicinenet.com/script/
main/art.asp?articlekey=33490 [28.08.2015].

9 Psychologia zdrowia dzieci..., s. 177.
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Druga grupa prezentowanych definicji choroby przewleklej od-
nosi sie do poszukiwania jej charakterystycznych cech oraz préby
okreslenia, czym jest choroba przewlekla i jakie ma cechy swoiste.
Ten rodzaj definicji znajdujemy w pracach z obszaru nauk spolecz-
nychl0.

W tym kontekscie T. Burish i L. Bradley!! dokonali zestawienia
choroby ostrej i choroby przewleklej, w ktérym wskazuja cztery
kryteria wyrézniajace chorobe przewlekla od choroby ostrej: (1) przy-
czyny; (2) przebieg - choroba ostra jest stanem krotkotrwalym, cha-
rakteryzuje sie latwym do rozpoznania objawem i przyczyna jej
rozpoczecia, przewidywalnym zakoriczeniem; choroba przewlekla
za$ ujawnia sie powoli, bywa, ze charakteryzuje sie tzw. niema faza
choroby, samo jej zakoriczenie jest bardzo trudne do przewidzenia
w okreslonym czasie. Choroby przewleklej nie da si¢ w pelni wyle-
czy¢, bywa, iz po fazie uspienia nastepuje gwaltowny stan remisji.
Celem dziatari leczniczych jest przede wszystkim umozliwienie
choremu jak najlepszego funkcjonowania, jednak nie jest to stan
pelnego powrotu do zdrowia; (3) istota choroby - w chorobie ostrej
osoba chora potrafi rozpoznaé niepokojace objawy oraz powigzac je
z przyczyna. W przypadku choréb przewlektych nie jest to mozliwe
z uwagi na to, iz przyczyny trudno jest powigza¢ z pojawiajacymi
sie¢ objawami do momentu ich pelnej ekspansji; (4) konsekwencje -
w chorobie ostrej jest mozliwy pelny powrét do zdrowia po przej-
Sciu odpowiedniego leczenia, co w konsekwengji nie niesie ze soba
trwatych zmian w zyciu osoby z choroba. W przypadku choréb
przewleklych zaleznos¢ od dziatari i czynnosci medycznych bywa
do korica zycia, wplywajac tym samym na somatyczne, psychiczne
i spoleczne funkcjonowanie jednostki.

Jak czytamy u Michala Ziarko, istotne jest takze branie pod
uwage przebiegu leczenia. W odniesieniu do choréb ostrych jest on

10 M. Ziarko, op. cit.

1 T.G. Burish, L.A. Bradley, Coping with chronic disease: definitions and issues, [w:]
Coping with chronic disease: Research and applications, red. T.G. Burish, L.A. Bradley,
Academic Press, New York 1983, s. 3-12.
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krotkotrwaly, ogranicza sie gtéwnie do stosowania zalecen lekarza,
przestrzegania odpowiedniej diety, snu i odpoczynku. Choroby
przewlekle za$ sg nieuleczalne i trwaja do korca zycia, co wiecej,
czesto ich przebieg jest niestabilny wymagajacy specjalistycznego
leczenia'2.

Wielu autoréow odwoluje sie do specyficznych cech choroby
przewleklej, wskazujac na jej okreslone wiasciwosci takie jak:
(1) og6lnosystemowy charakter, ktéry oddziatywuje na prace wielu
ukladéw i narzadéw, zakldcajac przebieg procesow fizycznych,
psychicznych i spotecznych; (2) zakt6canie normalnego biegu zycia;
(3) brak mozliwosci powrotu do pelnego zdrowia; (4) stopniowe
zaburzenie badz calkowite uniemozliwienie w zakresie wykony-
wania czynnosci codziennych; (5) zmienny przebieg, mozliwe remi-
sje zagrazajace zyciu czlowiekals.

Trzecim sposobem ujmowania choroby przewlektej jest trakto-
wanie jej jako potencjalnego stresora, ktéry zmienia dotychczasowa
sytuacje dziecka i jego rodziny w odmienng, z okres§lonymi wyma-
ganiami i ograniczeniami, ktérym nalezy sprostac¢!4. Proces dawania
sobie rady w tej nowej, a zarazem trudnej sytuacji nazywany jest
adaptacja. Nalezy podkresli¢, iz nie jest on biernym dopasowaniem
sie¢ do zaistnialych wymagan poprzez zmiany zachowania, ale
twoércza reakcja na wystepujace utrudnienia i zagrozenia, ktéra
w efekcie ma spowodowac korzystng ocene poniesionych zyskéw
i strat. Choroba przewlekla jest zasadnicza i niepomy$lng zmiang
w zyciu cztowieka, zwiekszajaca stopiern odczuwanych obcigzent

12 M. Ziarko, op. cit.

13 G.D. Bishop, Psychologia zdrowia. Zintegrowany umyst i ciato, Wydawnictwo
Astrum, Wroctaw 2000; S. Byra, Przystosowanie do zycia z niepetnosprawnosciq ruchowg
i chorobq przewleklq. Struktura i uwarunkowania, Wydawnictwo UMCS, Lublin 2012;
I. Heszen H. Sek, Psychologia zdrowia, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2007;
H. Leventhal, E. Halm, C. Horowitz, E. Leventhal, G. Ozakinci, Living with chronic
illness: A contextualized, self-requlation approach, [w:] The Sage handbook of health psycho-
logy, red. S. Sutton, A. Baum, M. Johnston Sage, London - Thousand Oaks - New
Delhi 2005, s. 197-240.

14 W. Pilecka, op. cit., s. 16.
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oraz stawiajaca przed nim szereg wymagan, z ktérymi musi sobie
poradzi¢. Radzenie sobie z choroba jest dlugotrwalym procesem,
niekiedy trwajacym przez wiele lat. Takie ujmowanie choroby
przewleklej powoduje, Ze moze ona by¢ postrzegana jako prze-
szkoda mozliwa do pokonania w procesie budowania poczucia
samodzielnosci i niezaleznosci'®.

Na podstawie przytoczonych powyzej uje¢ mozna uznad, iz
choroba przewlekla jest niepomyslng zmiang w zyciu dziecka, in-
tensyfikujaca prog doswiadczanych obcigzen, stawiajac przed nim
tym samym okreslone wymagania, z ktérymi na réznych etapach
zycia musi sobie dawac rade. Jest to proces dltugotrwaly i ztozony.
Wplyw na to w duzej mierze ma subiektywne postrzeganie przez
osobe z choroba jej cech oraz osobista percepcja aktualnej sytuacji.
Osoba z choroba, w tym takze dziecko, kreuje wizje swojej sytuacji
zyciowej, postrzega siebie, otaczajaca ja rzeczywistos¢ i doswiad-
czane problemy z wlasnym zdrowiem. Wiedza ta akumulowana jest
jako obraz, nastepnie koncepcja samego siebie, Swiata oraz wlasnej
choroby. Miedzy tymi komponentami nastepuja zlozone powiaza-
nia, ktére w znacznym stopniu wplywaja i decyduja o indywidual-
nych strategiach dawania sobie rady z ograniczeniami w sferze so-
matycznej, psychicznej i spolecznejl®.

Choroba przewlekla
a poczucie samodzielnosci i niezaleznosci u dzieci

Wsréd charakterystycznych cech choroby przewlektej podkresla
sie jej dlugotrwalos¢ i postepujacy charakter. Efektem tego jest wy-
stepowanie i utrzymywanie sie wielu negatywnych skutkéw, odno-
szacych sie do réznych dziedzin zycia dziecka. Ograniczenia i trud-
nosci wywolane przez chorobe przewlekla w literaturze okreslane

15 M. Ziarko, op. cit., s. 30.
16 W. Pilecka, op. cit.
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sa jako koszty osobiste, z uwagi na to, iz wigza sie one z poniesio-
nymi stratami w zyciu i rozwoju dzieckal”.

Pomimo tego, iz w chorobach przewlektych wystepuje inna ge-
neza, objawy, przyczyny, przebieg, jak tez warunki adaptacyjne, to
niektére skutki mozna uzna¢ za wspolne i charakterystyczne dla
kazdej jednostki chorobowej i specyficzne, czyli charakterystyczne
dla danej jednostki chorobowej. To w konsekwencji sprawia, iz cho-
robe przewlekla mozemy postrzega¢ w kategoriach krytycznego
wydarzenia zyciowego!8.

Jak czytamy u Michala Ziarkal®, konsekwencje wywotane cho-
roba przewlekla mozna analizowaé, biorac pod uwage dwa kryte-
ria: czas trwania choroby i zaklécone sfery zycia. W kryterium, ja-
kim jest czas utrzymywania sie choroby, akcentowany jest jej
procesualny charakter, zmiana stawianych przez nia wymagan, jak
tez i sposobéw dawania sobie z nig rady od momentu diagnozy
i podczas jej rozwoju. Odnoszac sie za$ do sfer zycia, w ktérych na-
stepuje zmiana w funkcjonowaniu osoby z chorobg, mozna mowi¢
o konsekwencjach somatycznych, psychologicznych i spotecznych.

Wsréd somatycznych skutkéw choroby przewleklej mogacych
wplywacé na samodzielno$¢ i niezalezno$¢ mozna wymienié: obni-
zenie sprawnosci fizycznej, ktéra moze prowadzi¢ do trwalej
niepelnosprawnosci, dolegliwosci bélowe, zmiany w wygladzie
zewnetrznym, zaburzenia snu i odpoczynku, uczucie zmeczenia
(astenia psychiczna i somatyczna), zaleznoé¢ od dziatan i czynnosci
medycznych.

Jesli za$ chodzi o psychologiczne konsekwencje choroby, wska-
zuje sie tu przede wszystkim na: przebieg proceséw poznawczych
i emocjonalnych. W sferze poznawczej dotyczy to przede wszyst-
kim mozliwosci uczenia sie, pamieci, koncentracji, a takze konstruk-
tow Ja (podatnos¢ na chorobe, subiektywne postrzeganie wtasnego
ryzyka), postawy wzgledem poczucia umiejscowienia kontroli,

171. Heszen, H. Sek, Psychologia zdrowia, Wydawnictwo PWN, Warszawa 2007.
18 [bidem; W. Pilecka, op. cit.
19 M. Ziarko, op. cit.
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oczekiwan. Doswiadczajac choroby przewleklej, jednostka tworzy
poznawcza wizje wlasnej choroby, modyfikuje wlasne postrzeganie
oraz wraz z wiekiem wyksztalca wlasne strategie przetwarzania
informacji w zakresie dawania sobie rady z r6znego rodzaju napie-
ciami. Zmiany w sferze zwigzanej z emocjami pojawiajg si¢ w sytu-
acji doswiadczania cierpienia, odosobnienia, pobytu w szpitalu,
utrzymujacymi sie przykrymi stanami emocjonalnymi takimi jak:
poczucie zagrozenia, lek, strach, obnizenie nastroju, deprywacji
potrzeb dziecka, nadziei oraz perspektyw zyciowych, ksztattowania
sie koncepgji siebie, $wiata oraz swojej choroby, ograniczenie sty-
mulacji zewnetrznej (pobyt w szpitalu, unieruchomienie, lezenie
w 16zku), zmniejszenie motywacji do dziatania?!.

Choroba przewlekla moze wplywaé¢ na tozsamos¢ osobisty
i spoteczna. Jest to zalezne od tego, jaka funkcje jednostka pelni
w spoleczenstwie. W przypadku choroby ostrej zachwianie poczu-
cia tozsamodci jest przejsciowe. W sytuacji choroby przewleklej po-
wrét do stanu wczedniejszego jest niemozliwy, za$ wystepujace
zmiany maja gwaltowny przebieg?? (bylem zdrowy, mogtem grac
w pitke, chodzi¢ z kolegami do kina, szkoty, jak moi zdrowi znajomi),
szybki (obudzitem sie i nie mogtem ruszyc nogq), permanentny (czasami
jest mi lepiej, ale zawsze bede chory). Dziecko z choroba przewlekla
powinno dolozy¢ wszelakich staran, aby osiggnac¢ poczucie cigglo-
Sci, spojnosci. Musi odkry¢ na nowo sens swoich stosunkéw z oto-
czeniem, dopasowac je do warunkéw zycia z chorobg, a takze nadac
mu NOWY sens.

20S.M. Miller, R.A. Schnoll, Gdy widzie¢ znaczy czué¢ - poznawczo - emocjonalne
podejscie do radzenia sobie ze stresem zdrowotnym, [w:] Psychologia emocji, red. M. Le-
wis, ].M. Haviland - Jones, GWP Gdansk 2005, s. 676-700.

2LE. Goéralczyk, One sq wérdd nas. Dziecko przewlekle chore. Psychologiczne aspekty
funkcjonowania dziecka w szkole i przedszkolu. Informacje dla pedagogow i opiekunow,
CMPPP, Warszawa 2009.

2 Wszystkie cytowane w niniejszym tekécie wypowiedzi dzieci z choroba
przewlekla zostaly zaczerpniete z rozméw przeprowadzonych przez autorke arty-
kulu z dzie¢mi z chorobg reumatyczng w ramach badari wlasnych na temat Subiek-
tywnej oceny jakosci zycia przez dzieci z chorobg reumatyczng.
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Warto doda¢, iz jesli dziecko rozpoczyna proces wchodzenia
w role osoby z choroba, to ta rola wéwczas ma okreslone wiasciwo-
Sci: dziecko jest postrzegane jako osoba niebiorgca odpowiedzialno-
ci za swdj stan; stan ten ujmowany jest jako co$ niechcianego, co
w efekcie zmusza jednostke do podjecia stosownych krokéw, maja-
cych na celu wyeliminowanie tego stanu; ze wzgledu na stan dziec-
ka wylacza sie je z odgrywanych dotad rél spolecznych; stan ten ma
charakter okresowy do momentu poprawy stanu zdrowia?. Wcho-
dzenie w role osoby z choroba zwieksza poczucie zaleznosci od
innych oraz zmusza do dostosowania si¢ do wymagan majacych
zwigzek z procesem leczenia. Zaleznos¢ w tej sytuacji moze by¢
rozumiana jako cecha polozenia spotecznego dziecka z choroba.
Skiada si¢ na nig zalezno$¢ fizyczna, psychiczna i opiekuncza
dziecka od rodzicéw, opiekunéw w zakresie zaspokajania potrzeb
egzystencjalno-zdrowotnych w chorobie4.

Z perspektywy obiektywnej wydawaloby sie wiec, ze mogace
wystepowac ograniczenia ruchowe zwigzane z choroba beda unie-
mozliwialy lub w znacznym stopniu utrudnialy osiagniecie satys-
fakcji z wykonywania codziennych czynnosci. To zasadniczo decy-
duje o samoobstudze i samodzielnosci zyciowej, wiaze sie tez
z zaleznoscia od pomocy otoczenia. Bioragc pod uwage znaczenie
poczucia sprawstwa w zyciu cztowieka, jak i fakt, ze dzieci znajduja
sie w okresie budowania tozsamosci, owe codzienne czynnosci mo-
ga by¢ kluczowe dla rozwoju poczucia samodecydowania, zaradno-
Sci i samowystarczalnoéci. W $wietle bowiem wiedzy na temat
ksztaltowania sie samooceny, jak i zdrowej osobowosci, choroba
postrzegana jest w kategoriach czynnikow zagrazajacych i narusza-
jacych poczucie samodzielnosci, niezaleznosci, kontroli i samoste-
rownosci, szczegodlnie u dzieci.

Dtugotrwaly i powodujacy réznorakie ograniczenia proces cho-
roby dziecka jest w duzym stopniu préba sil w zakresie poczucia
samoskutecznosci. Zgodnie z definicja zaproponowana przez Swia-

2 S, Kowalik, J. Brzezinski, Diagnoza kliniczna, [w:] Spoteczna psychologia klinicz-
na, red. H. Sek, PWN, Warszawa 1991, s. 213-239.
2 E. Syrek, op. cit., s. 37.
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towa Organizacje Zdrowia?> samoskutecznos¢ jest wlasciwoscia
zyciowa czlowieka, ktéra jest niezbedna do tego, aby skutecznie
sprosta¢ wymaganiom i zmianom sytuacji zZycia codziennego, dzie-
ki ktérym mozna lepiej przystosowac sie do tych zmian. W efekcie
pozwala na okre$lenie wlasnych zasobéw w obszarze wykonywa-
nia wlasnych dziatari. Warto zaznaczy¢, iz poczucie samoskutecz-
nosci nie jest permanentne i charakteryzuje si¢ zmiennoécig wraz
z uplywem czasu na skutek doswiadczeri dziecka z choroba.
W efekcie jednostka osiaga przekonanie, ze potrafi da¢ sobie rade,
osiagnac¢ zamierzone cele i pokonac okreslone trudnosci.

Bywa, iz choroba przewlekla powoduje zanik poczucia samo-
skutecznosci w réznych sferach zycia dziecka, zaczynajac od co-
dziennych czynnosci az do uczué, wiezi z innymi osobami.

Donna R. Falvo? podaje, iz osoba z choroba przewlekla jest na-
razona na utrate: zycia i fizycznego dobrostanu, integralnosci ciala
i poczucia komfortu w wyniku trwania choroby i jej leczenia, nieza-
leznosci, prywatnosci, autonomii, a takze poczucia kontroli, poczu-
cia spojnoéci z Ja. Strata dotyczy takze: mozliwoéci odgrywania
okreslonych rél spotecznych, zadan rozwojowych i dokonywania
planéw dotyczacych przyszlosci, zaniku zwiazkéw z rodzing, przy-
jaciétmi i kolegami, niemoznosci przebywania w znanym i przyja-
znym otoczeniu oraz zagrozenia stabilno$ci materialnej.

Niektorzy badacze sadza, iz przed osoba z choroba przewlekia
znajduja sie okreslone problemy, z ktérymi musi sobie da¢ rade:
oslabienie relacji w kontaktach z innymi ludzmi, zwiekszajacy sie
poziom leku i obawa przed $miercig, zmiany obrazu wlasnego ciata,
deformacje i oszpecanie, potrzeba powtérnego zdefiniowania wy-
miaru w obszarze zaleznosci i niezaleznoéci od innych w sytuacji
choroby, stopniowy zanik sprawnosci ograniczajagcy mozliwosé
realizacji celow?’.

% B.J. Smith, K.Ch. Tang, D. Nutbeam, WHO Health Promotion Glossary: new
terms, [w:] Health Promotion International Advance Access, September 7, 2006, s. 1-6.

26 D.R. Falvo, op. cit.

% Informacje na ten temat znajdujemy w pracach m.in.: B. Antoszewska, Dziecko
z chorobg nowotworowq — problemy psychopedagogiczne, Oficyna Wydawnicza Impuls,
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Dokonujac analizy skutkéw choroby przewleklej, zazwyczaj
okreédla sie jej negatywne konsekwencje. Kazda choroba przewlekla
wplywa na przebieg znacznej liczby proceséw zyciowych, a jej efek-
tem sg modyfikacje w funkcjonowaniu somatycznym, psychicznym
i spolecznym, jak tez w przebiegu proceséw wynikajacych z realiza-
qji okreslonych zadar rozwojowych, pokonywaniem kolejnych eta-
pow zyciowych. Utrzymujacy sie stan choroby przewleklej wymaga
zmiany nie tylko zachowania, ale tez stylu zycia. Dotyczy czynnosci
codziennych oraz zlozonych wzorcéw, majacych zwigzek z nauka,
zyciem towarzyskim, rodzinnym oraz formami spedzania wolnego
czasu. Czesto bywa tez tak, iz jednostka na skutek choroby jest
zmuszana do podejmowania nowych aktywnosci, ktére wymagaja
od niej wysitku i zaangazowania lub tez musi podjaé rezygnacje
z tych czynnosci, ktore byly dla niej wazne, stanowily Zrédio zado-
wolenia i satysfakcji. Dodatkowo choroba przewlekta wymusza
zmiane preferowanych dotad wartosci, przekonan, a takze celow,
ktére musza by¢ dostosowane do aktualnych sit i mozliwosci danej
osoby?28.

Na gruncie r6znych dyscyplin naukowych pojecie samodzielno-
Sci i niezaleznosci interpretowane jest jako: (1) sprawnosé warunku-
jaca wykonanie czynnosci; (2) zdolnos¢ do realizowania wilasnych
celow; (3) kierowanie wlasnym dzialaniem w aspekcie samoregula-
¢ji i samosterowania; (4) kompetencje do realizowania zadarn rozwo-
jowych?; (5) uzyskanie niezaleznosci od otoczenia spotecznego.

Krakéw 2006; B. Jachimczak, Dydaktyczne i pozadydaktyczne uwarunkowania efektéw
nauczania indywidualnego dzieci przewlekle chorych. Z badan uczniéw klas 111 szkot pod-
stawowych, Impuls, Krakéw 2011; H. Kubiak, Samodzielnos¢ matych dzieci z porazeniem
mézgowym, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznari 2011; A. Maciarz, op. cit.;
W. Pilecka, op. cit.; E. Syrek, op. cit.

28 ]. Heszen, H. Sek, op. cit.

2 Nalezy podkresli¢, iz R.J. Havighurst odnosi pojecie zadanie rozwojowe do
zbioru sprawnodci i kompetencji, ktére nabywa jednostka w trakcie kontaktow
z otoczeniem, osiagajac tym samym coraz wyzszy poziom (za: Psychologiczne portre-
ty cztowieka. Praktyczna psychologia rozwojowa, red. A.l Brzeziriska, GWP, Gdarnsk
2005, s. 227-228).
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Analizujac czynniki decydujace o samodzielnosci i niezaleznosci
dziecka w kontekscie choroby przewlektej, nalezy wzia¢ pod uwage
kilka podstawowych kwestii. Wydaje sie, iz konieczne staje sie
normalizowanie doswiadczeri zyciowych dziecka z chorobg. Mobi-
lizowanie go do brania aktywnego udzialu w normalnym zyciu jest
waznym elementem doskonalenia jego kompetencji. Wynika ono
z przekonania, iz dziecko z choroba ujawnia te same potrzeby roz-
wojowe, co jego zdrowy réwiesnik. Rozwijanie tych potrzeb dosko-
nali nowe umiejetnosci, jak tez relacje z innymi osobami, usprawnia
realizacje zadan zyciowych, promujac tym samym podmiotowy
rozwdj dziecka, zwieksza jego samoswiadomosé, poczucie tozsa-
mosci, sprawstwa oraz wplywa na samoocene. Normalizacja ta ma
takze wplyw na funkcjonowanie calej rodziny, zwiekszajac jej sp6j-
noé¢, poczucie odpowiedzialnosci oraz wewnetrznej kontroli nad
losem wszystkich jej cztonkow.

Kolejng kwestia, ktéra moze wzmacnia¢ u dziecka poczucie nie-
zaleznoéci, jest rozwijanie jego umiejetnosci radzenia sobie. Ma ono
na celu przede wszystkim odbudowe réwnowagi miedzy wysokimi
wymaganiami a nieadekwatnymi zasobami. Wedlug Pattersona3!
rownowage mozna osiagnac¢ poprzez bezposrednie dziatania stuzace
redukcji wymagan oraz wzrostowi zasobéw, nadawanie pozytyw-
nego znaczenia danej sytuacji, zmniejszanie napiecia zwigzanego
z uczuciem distresu. Dawanie sobie rady z chorobg i ograniczenia-
mi, jakie powoduje, zwiastuje radzenie z trzema typami zadan
o charakterze: poznawczym, emocjonalnym i behawioralnym. Za-
dania poznawcze dotycza przede wszystkim zdobywania wiedzy
odnosnie do swojej choroby, jej istoty, przyczyny, przebiegu, spo-
sobu leczenia, podejmowanych zachowan zdrowotnych, rehabilita-
qji oraz ksztalttowania poznawczej koncepcji samego siebie, wlasnej
choroby i $wiata. Jesli zas chodzi o zadania emocjonalne, to maja

30 Mozna tu wskaza¢ m.in. prace takie jak: Psychologiczne portrety...; A. Jako-
niuk-Diallo, Samodzielnos¢ i kompetencja komunikacyjna dzieci z wadg stuchu, Trans-
Druk, Konin 2000; I. Konieczna, op. cit.; K. Kuszak, Dynamika rozwoju samodzielnosci
dziecka w wieku przedszkolnym, Wydawnictwo Naukowe UAM, Poznar 2006.

31 W. Pilecka, op. cit., s. 172.
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one zwigzek z rozwijaniem m.in. kontroli stanéw emocjonalnych,
dzielenia si¢ wlasnymi przezyciami z innymi osobami, komuniko-
wania wlasnych potrzeb i innych. Zadania behawioralne dotycza
opieki i wsparcia doswiadczanych od innych32.

Dziecko z chorobg przewlekla moze uzyska¢ rownowage mie-
dzy wymaganiami a swoimi kompetencjami poprzez dziatania skie-
rowane na rozwijanie jego zasobéw zaréwno osobistych (indywi-
dualnych), jak tez rodzinnych i spotecznych. Dodatkowo istotne
wydaja sie dzialania oparte na radzeniu sobie poprzez nadawanie
czy tez zmiane znaczenia danej sytuacji. Wowczas, co pozornie wy-
daje sie by¢ niemozliwe do osiggniecia, nagle staje si¢ zadaniem
tatwym do wykonania.

Istotna jest takze kwestia rozwijania umiejetnoéci korzystania ze
spolecznego wsparcia, zaréwno nieformalnego pochodzacego od
rodziny, przyjaciél, krewnych, sgsiadow, jak tez formalnego uzy-
skiwanego od instytucji i profesjonalistow.

Podstawowym zadaniem, przed ktérym stoja profesjonaliéci
w tym szczeg6lnie pedagodzy, psycholodzy, jest zbadanie tego, jak
dziecko doswiadcza swojej choroby, jak ja przezywa, jakie znacze-
nie jej nadaje, az wreszcie jak odbieraja ja inni, osoby z najblizszego
srodowiska dziecka. Choroba przewlekla zawsze ma wymiar su-
biektywny i obiektywny, co stanowi duze wyzwanie dla chorego
i jego rodziny nie tylko w znaczeniu praktycznym, ale takze szero-
kiej perspektywie zyciowej, w odniesieniu do formulowania celow
zyciowych, poszukiwania opcji, dotyczacych przysziosci bliskiej
i dalekiej, a takze poczucia tozsamosci.

Nalezy podkreéli¢, iz choroba przewlekla i towarzyszace jej
ograniczenia utrudniaja, lecz nie zamykaja drogi do mozliwosci
osiggania przez dzieci poczucia niezaleznosci i samodzielnosci
w réznych obszarach jego funkcjonowania. Dziecko z choroba
przewlekla musi nauczy¢ sie wkomponowac chorobe w swoje zycie,
nieustannie przyswaja¢ wiedze na jej temat, rozumie¢ i wyjasniac
pewne jej mechanizmy nie tylko sobie, ale tez innym osobom. Do

32 Ibidem, s. 173.
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tego potrzeba wiele trudu i umiejetnosci, aby pomimo wszystkich
wystepujacych ograniczenn odnalezé sens zycia i poczucie pelnej
niezaleznosci, aby budowac wlasne poczucie emancypacji.
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