Twona Konieczna

Wychowanek — pacjent w zaktadzie
leczniczym w dyskursie pedagogicznym

Wprowadzenie

W niniejszym artykule podejmuje problem percepcji dziecka chorego
i jego potrzeb edukacyjnych przez nauczycieli. Moja intencja jest przede
wszystkim zwrécenie uwagi na fakt, ze kategoria ,deficytu” (braku, zabu-
rzenia, dysfunkgcji) jest centralng kategorig wystepujaca nie tylko w teoriach
pedagogicznych, ale takze w opiniach praktykéow. Przedstawione koncep-
cje w literaturze przedmiotu, koncentrujace sie na zaburzeniach, stanowia
podstawe nie tylko konstruowania programéw terapii i edukacji, ale takze
myslenia o chorobie i roli edukacji. Na potwierdzenie tej tezy chciatabym
zaprezentowac wyniki badan opartych na analizie wypowiedzi studentow
pedagogiki specjalnej na temat celow edukacji dzieci chorych. Zakladam
bowiem, ze przekonania studentéw sg odzwierciedleniem funkcjonujgcych
obecnie paradygmatéw edukacyjnych.

Ewolucja pogladéw na temat edukacji dzieci chorych

Wychowanie, opieka i ksztalcenie dziecka przewlekle chorego od dawna
jest w kregu zainteresowan humanistéw, lekarzy i pedagogéw. Wiedza, sytua-
cja spoteczno-ekonomiczna, polityczna, cele, jak rowniez przyjete autorytety
okreslaly tematy rozwazan i wptywaly na poglady oséb podejmujacych te
problematyke. Podejmowane dyskusje i polemiki dotyczace sposobéw spra-
wowania opieki i nauki dziecka przewlekle chorego wskazuja na istotne
zmiany paradygmatu edukacyjnego.

Paradygmat w socjologicznym ujeciu to upowszechniony wzoér mysle-
nia w pewnym kregu ludzi (Z. Kwiecinski, 1990, s. 101). Kazdy paradygmat
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edukacyjny (pedagogia) ma w swej strukturze na ogoét ukrywana i rzadko
uzewnetrzniang filozofie spoteczng, czyli wymiar przekonan, ktéry moze
wystepowaé w formie radykalnej, umiarkowanej lub zachowawczej. Ma on
zaréwno postac negatywna (z czym walczy, czego nie chce), jak i pozytywna
(propozycje, cele, zasady i srodki ich realizacji) (Z. Kwiecifiski, 1990, s. 101).
Jak twierdzi Z. Kwiecinski (1990, s. 102), kazda pedagogia zawiera w sobie
ideologie, zesp6t zalozen epistemologicznych, psychologiczne teorie i wiedze
o czlowieku, rozpoznanie faktéw psychologicznych, teorie socjologiczna
i rozpoznanie faktéw spolecznych, sposob rozumienia samej edukacji oraz
podejscie do zmian i strategii zmian. Przy czym autor zaznacza, ze znaczna
czeéc aspektow struktury paradygmatu edukacyjnego ,zalega” jako ,,ukryta
wiedza” czy typ racjonalnosci w glebokiej strukturze sSwiadomosci sterujacej
orientacja i zachowaniami jednostki w sytuacji zadania edukacyjnego czy
spotecznego. Konflikt pomiedzy tymi jednostkami powoduje przywotanie
,ukrytej wiedzy” do $wiadomosci jednostkowej i zbiorowe;j.

Kroétka analize niektérych stanowisk pedagogicznych obecnych w litera-
turze polskiej chciatabym zaprezentowac jako konsekwencje zachodzacych
zmian w mys$leniu o edukacji dziecka chorego.

W Polsce E. Godlewski iS. Starkiewicz jako pierwsi byli zdania, ze dzieci
chore powinny by¢ objete nie tylko opieka lecznicza, ale i pedagogiczna.
S. Starkiewicz stworzyt w 1922 roku pierwsza szkole w Sanatorium ,Goérka”
w Busku Zdroju, za$ E. Godlewski zorganizowal w 1923 roku szkoty w za-
ktadach leczniczych na Bystrem w Zakopanem oraz w Witkowicach koto
Krakowa (Z. Sekowska, 2001).

Od poczatku lat 50. rozpoczeto wprowadzaé nauczanie w sanatoriach
i dzieciecych oddziatach szpitalnych oraz zatrudnia¢ wychowawcéw, ktérzy
organizowali zajecia z dzie¢mi. Jednak, jak pisze A. Maciarz (2001, s. 10), wiele
dzieci chorych i ze znaczng niesprawnoscia ruchowa nadal nie bylo objetych
zadnymi formami ksztalcenia. Powotlujac sie na Raport Komitetu Ekspertéw,
J. Doroszewska podaje, ze w 1973 roku takich dzieci bylo w kraju ponad
10 tysiecy (za: A. Maciarz, 2001, s. 10). Przebywaly one najczesciej w domach
rodzinnych i wobec nich nie bylo podjete nauczanie, mimo ze Ministerstwo
Oswiaty i Szkolnictwa Wyzszego 5 sierpnia 1971 roku uregulowalo organiza-
cje nauczania indywidualnego w domach chorych dzieci przez dochodzacych
do nich nauczycieli (A. Maciarz, 2001, s. 10).

W latach 1955-1960 ukazaly sie pierwsze publikacje poswiecone dzie-
ciom chorym (przebywajacym w réznych zaktadach leczniczychileczniczo-
-wychowawczych). Tres¢ tych publikacji, ktorych autorkami byty J. Doro-
szewska i M. Grzegorzewska, stanowily podstawy nowej nauki w obrebie
pedagogiki specjalnej, zwanej dzisiaj pedagogika lecznicza lub terapeutyczna.
Wéréd koncepcji centralne miejsce w owym czasie zajmowala teoria sylwetek
osobowosciowych dzieci chorych. Aleksandra Maciarz (2001, s. 12) zwraca
uwage, ze krolowata koncepcja J. Doroszewskiej, ktora zaktadala, ze kazda
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choroba powoduje ksztaltowanie sie ,swoistych obrazéw psychicznych,
a wiec zaznacza sie swoistym pietnem w osobowosci dziecka”. Zatem u dzieci
chorych wystepuja ,,typowe objawy odmiennosci psychicznych, charaktery-
stycznych dla tego czy innego schorzenia”.

W ciagu kolejnych 40 lat dokonaly sie zmiany w stosowaniu terminéw
iw podejsciu pedagogoéw pracujacych z dzie¢mi chorymi. W teorii i praktyce
pozostato okreslenie , dzieci przewlekle chore”, jednak stosowane sa rowniez
pojecia , dzieci niesprawne somatycznie”, ,dzieci chronicznie chore” i ,dzieci
dlugotrwale chore”. W stosunku do dzieci z uszkodzonym narzadem ruchu,
jak pisze A. Maciarz (2001), przez wiele lat uzywano okreslenia ,dzieci kale-
kie”. Okreslenie to, mimo znaczenia negatywnego, bylo uzyte w podreczniku
A.Hulka (1977) oraz w podrecznikach Z. Sekowskiej (1982) i J. Doroszewskiej
(1989). Dopiero w latach 90. okreslenie ,dziecko kalekie” zostalo usuniete
z jezyka pedagogéw specjalnych, a stosowanie tego okreélenia uchodzi za
archaizm (A. Maciarz, 2001, s. 11). Obecnie w stosunku do dzieci z uszkodzo-
nym narzadem ruchu stosuje si¢ zamiennie okreslen: , dziecko z dysfunkcja
narzadu ruchu” lub , dziecko niesprawne ruchowo” (A. Maciarz, 2001, s. 11).

Zmiany daje sie takze zauwazy¢ w zakresie przedmiotu zainteresowan
pedagogiki terapeutycznej. Poczatkowo w obszarze badan byty jedynie dzieci,
mlodziez chora i z uszkodzonym narzadem ruchu przebywajaca w zaktadzie
leczniczym. Okreslajac grupe tych dzieci, M. Grzegorzewska (1964, s. 75-76)
wskazywala na te, ktére z powodu dtugotrwatej choroby i potrzeby leczenia
przebywaly przez dluzszy czas w szpitalach, domach zdrowia, zakladach
rehabilitacyjnych, leczniczo-wychowawczych i prewentoriach. Nie intere-
sowano sie natomiast dzieckiem z chorobg przewlekla, ktére przebywalo
w $rodowisku rodziny czy szkoty publicznej. Jak sadzi A. Maciarz (2001,
s. 12), mialo to zwigzek z segregacyjnym charakterem éwczesnego szkolnic-
twa specjalnego, jak rowniez z dlugotrwalym pobytem dzieci, zwlaszcza
z ciezka postacia choroby, w réznego typu osrodkach rehabilitacji. Dzieci
zwykle przebywaty w zakladach leczniczo-wychowawczych do czasu
osiggniecia dorostosci. Podobna sytuacja wystepowala w przypadku dzieci
z ciezka postacig uszkodzenia narzadu ruchu, przebywajacych w oérodkach
rehabilitacyjnych.

W zwigzku z powyzszym rozprawy naukowe z lat 50. i 60. XX wieku
byty gtéwnie poswiecone ujemnym skutkom choroby oraz dzialaniom wy-
chowawczym w warunkach zakladu leczniczego. Celem pracy terapeutyczno-
-wychowawczej nauczycieli i wychowawcéw prowadzonej w tych zakladach,
zdaniem M. Grzegorzewskiej (1964, s. 88), byto dazenie do przywroécenia
dzieciom poczucia ,normalnosci”, , zdolnosci do wlaczenia sie w nurt otacza-
jacego zycia spotecznego” oraz ,przystosowanie do tego zycia”, jakkolwiek
edukacja kojarzona byla przede wszystkim ze wspomaganiem leczenia.
W tym czasie nie podkreslano znaczenia skutkéw diugotrwatego pobytu
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dziecka w zakladzie leczniczym oraz roli rodziny i réwie$nikow w jego

rozwoju i socjalizacji.

Jak stwierdza J. Doroszewska (1963), praca wychowawcy w zakladzie
leczniczym ma charakter terapeutyczny. Dlatego tez cele i zadania lecznicze
zostaja podporzadkowane i wlaczone w plan leczenia. Wazne sg kontakt
wychowawcy z lekarzem oraz wymiana informacji na temat stanu chorego
dziecka i zalecert majacych przeciwdziata¢ postepom choroby lub pomoc
w jej zlikwidowaniu (J. Doroszewska, 1963, s. 26). U podstaw obowigzkéw
wychowawcy dzieci chorych znajduja sie¢ dwa $cisle potaczone ze soba za-
dania, takie jak:

- ochrona dziecka przed nadmiernym wysitkiem oraz zbytecznymi, szkod-
liwie dziatajagcymi bodZzcami §wiata zewnetrznego w celu kumulowania
energii psychicznej do walki z chorobg;

- zwiekszanie sil odpornosciowych przede wszystkim przez niedopusz-
czenie do zbytecznego wysitku, jak rowniez uzupelnienie wszelkich
niedoboréw psychicznych, zakiécajacych prawidlowe funkcjonowanie
uktadu nerwowego (J. Doroszewska, 1963).

W swietle koncepcji J. Doroszewskiej szkola to bardzo wazny $rodek
terapeutyczny. Zadaniem szkoty w szpitalu jest pomagac dzieciom wraca¢ do
zdrowia, a z tymi, ktérych stan zdrowia na to pozwala, realizowac program
nauczania (za: Z. Sekowska, 2001, s. 301).

Jednak gléwna zasada w pracy z dzieckiem przewlekle chorym stoso-
wana przez nauczycieli i wychowawcéw jest racjonalne gospodarowanie
wysitkiem chorego dziecka z zachowaniem réwnowagi miedzy jego ,uczyn-
nieniem” i ,odcigzeniem”, biorac pod uwage jego potrzeby i mozliwosci
psychoruchowe (R. Anyzko, T. Kott, 1988).

W publikacjach z lat 70. i poczatku lat 80., dotyczacych dzieci przewlekle
chorych i dzieci z dysfunkcja narzadu ruchu, autorzy nadal koncentrowali
sie na problemach terapii i wychowania tych dzieci w zakladach leczniczych.
Jednak zaczeto takze poruszaé problemy relacji dzieci chorych z ich zdro-
wymiréwiesnikami. Nie podejmowano jednak zagadnieri zwigzanych z ich
sytuacja w srodowisku rodzinnym, probleméw emocjonalnych i wychowaw-
czych rodzicéw, jak réwniez sytuacji dzieci przewlekle chorych w szkotach
publicznych, do ktérych uczeszczalty w okresie remisji choroby.

Pod koniec lat 80. spopularyzowano idee integracji dzieci niepelnospraw-
nych z ich zdrowymi réwiesnikami, co w konsekwencji przyczynilo sie do
wiekszego zainteresowania pedagogéw specjalnych problemami dotycza-
cymi rozwoju i wychowania dzieci niepetnosprawnych w rodzinie i szkole
publicznej. Obszar zainteresowan obejmowat réwniez funkcjonowanie dzieci
w Srodowisku réwiesniczym, emocjonalno-spoteczne relacje ze zdrowymi
réwiesnikami oraz mozliwosci ich spotecznej integracji w srodowisku szkol-
nym i poza szkolnym. Prowadzone byly badania w szkotach publicznych,
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w ktoérych uczyly sie zaréwno dzieci zdrowe, jak i niepetnosprawne, w tym
takze przewlekle chore i z dysfunkcja narzadu ruchu.

W latach 90. zainteresowanie badaczy przenioslo sie z dziecka przewlekle
chorego na jego rodzine. Wéréd koncepcji dotyczacych choroby pojawity sie
teorie, ze jest ona zjawiskiem traumatyzujacym. Choroba, zdaniem wielu
badaczy z tego okresu, zmienia sytuacje rodziny (ekosystemu), jest wiec
sytuacja trudna nie tylko dla dziecka. Dostrzezono, ze problem dziecka
skutkuje zmianami w rodzinie. W konsekwencji stato sie podlozem takich
praktyk, jak stawianie pedagogom zadarn dotyczacych wspierania rodziny
dziecka przewlekle chorego. Spowodowalo to szczegélny sposéb widzenia
roli instytucji o§wiatowych. Przeniesienie punktu skupienia uwagi z dziec-
ka na rodzine ma zwiazek z oficjalng ideologia i upatrywaniem roli szkét
i placowek oswiatowych w zakresie pedagogizacji rodzicéw. Traktowano
ja jako antidotum na ujemny wplyw domu rodzinnego. W wielu pracach
z zakresu pedagogiki specjalnej czytamy o niekorzystnej sytuacji rodzicow
dzieci chorych, o atmosferze niesprzyjajacej zaspokajaniu potrzeb rozwojo-
wych dziecka. W tym czasie obserwujemy takze ogromny wzrost oczeki-
wan wobec rodzicéw, aby podejmowali dzialania rehabilitacyjne. Oficjalnie
gloszone byty hasta rodzic - terapeuta, pojawialy sie tez sugestie dotyczace
poswiecenia sie opiece nad dzieckiem, rezygnacji z pracy zawodowej. Mozna
moéwic o podejsciu skoncentrowanym na rodzinie (E. Pisula, 1997).

W literaturze przedmiotu z lat 90. caloksztalt pracy pedagogicznej z dziec-
kiem chorym czesto okres$la si¢ mianem terapii wychowawczej. Obejmuje
ona, zdaniem O. Lipkowskiego (1997), nastepujace zalozenia:

- wszelkie dziatania pedagogiczne musza by¢ dostosowane do sytuacji
dziecka, jego ostabionych sit biologicznych i zmniejszonej wydolnosci;

- podstawowa potrzeba dziecka chorego jest powr6t do zdrowia, stad praca
wychowawcza musi byé¢ dostosowana do programu terapii medycznej
i wskazan lekarzy;

- dzialania wychowawcze powinny uwzglednia¢ mozliwosci pracy dziecka
w réznych okresach choroby;

- tresdci, metody i zakres programu nauczania powinny by¢ dostosowane
do indywidualnych potrzeb dziecka (O. Lipkowski, 1997, s. 117).

Rozwoj europejskiej idei edukacji wigczajacej sprawit, ze upowszechnity
sie formy opieki pedagogicznejnad dzieckiem chorym. Zaczeto stawiac wiek-
sze wymagania pedagogom uczacym dzieci chore. Wymagania te dotyczyty
organizacji procesu wychowawczego, dobierania tresci programowych oraz
form i metod pracy wychowawczej.

Aleksandra Maciarz w wielu swoich pracach (1996, 2001), w odniesieniu
do edukacji dzieci przewlekle chorych, podkresla waznos¢ ,zindywiduali-
zowanego nauczania”. Nauczyciele, prowadzac te forme nauczania, maja
wiec dostosowac wymagania dydaktyczne do mozliwosci wysitkowych oraz
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sprawnosci psychoruchowej dziecka chorego. Jedli zas zachodzi potrzeba,
organizowac dla niego pomoc wyréwnawcza w nauce.

We wszystkich metodach pracy szkolnej, zdaniem Z. Sekowskiej (2001,
s. 302), nalezy bra¢ pod uwage, ze dziecko chore silnie przezywa swoja sy-
tuacje. Jak czytamy dalej, w pracy pedagogicznej szkoly szpitalnej sprawa
najwazniejsza nie jest realizowanie materialu, ale przede wszystkim pomoc
w leczeniu przez zorganizowanie interesujacych zaje¢ bez nadmiernego
obcigzenia i przemeczania dziecka. Gdyz aktywizacja na miare mozliwosci
w trakcie prowadzonej nauki pozwala mu wyladowac nagromadzonag energie.

Zasadnicza zmiana organizacji opieki, wychowania i edukacji dzieci
chorych nastapita tak naprawde niedawno. Mimo istnienia formalnych
podstaw do pelnej edukacji wlaczajacej, czyli ich dostepu do ogélnodostep-
nych szkot w miejscu zamieszkania, wiele matych pacjentéw nadal korzysta
z nauczania indywidualnego.

Ksztalcenie dzieci oparte bowiem na tradycji segregacji i izolacji nie
uwzglednialo miejsca w szkole dla tej grupy dzieci. Takze wspolczesnie praca
pedagogiczna czesto nie jest traktowana jako dziedzina planowanego i meto-
dycznego postepowania wychowawczego, ale jako dziatalnos¢ wspomagajaca
leczenie. Celem zabiegéw pedagogicznych nie jest wiec wszechstronny rozwoj
dziecka, tylko przystosowanie i akceptacja choroby.

Podsumowujac te krotka analize dominujacych stanowisk w sprawie
edukacji dziecka chorego, warto zwréci¢ uwage na kluczowe momenty.
[lustruje to schemat, ktérego opis znajduje sie ponizej.

Poczatek pierwszych szkét w Polsce, ktory przypada na okres miedzy-
wojenny, wskazuje, ze edukacja dziecka chorego przestata byc ideg - postula-
tem, ale zostala wprowadzona w zycie. Rozkwit szké1 nastepuje po II wojnie
Swiatowej, kiedy to najwiecej dzieci chorowalo na gruzlice i reumatyzm.
Ze wzgledu na p6Zna wykrywalnos¢ tych choréb i brak profilaktyki wiele
z nich kierowanych bylo do zakladéw leczniczych (oddzialéw szpitalnych
i sanatoriéw). Zauwazono réwniez potrzebe ksztalcenia kadry pedagogicznej
do pracy z tymi dzie¢mi.
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Schemat 1. Ewolucja paradygmatu dotyczacego edukacji dziecka przewlekle
chorego

Pierwsze szkoly
i przygotowanie kadry
(poczatek realizacji idei
edukacji dziecka chorego)

L

Idea terapii wychowawczej
(edukacja jako element leczenia,
cel - doprowadzenie do zdrowia)

L

Teorie dotyczace
skutkow choroby
(zmian w osobowosci dziecka)
- teoria swoistych cech
(koncentracja na odmiennosci)
- teoria wspélnych cech
- teorie traktujace chorobe
jako jedna z sytuacji
trudnych/stresor

L

Podejscie systemowe

(cztowiek chory jako
jednostka spoleczna)

- teorie koncentrujace
sie na skutkach choroby
dla funkcjonowania
rodziny oraz dziecka
W grupie rowiedniczej
i szkole
- teorie dotyczace
wspomagania rozwoju
w rodzinie i srodowisku
lokalnym
- idea integracji spolecznej
i szkolnej
(edukacja w klasie zamiast
nauczania indywidualnego)

Zrédlo: opracowanie wlasne.
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Dominowato przekonanie o wspomaganiu leczenia. Mozna powiedzie¢,
ze wyraza to wasko rozumiana role edukacji, ktérej nie nadaje sie znaczenia
czynnika rozwijajacego dziecko, tylko ma ona wspomagac dzialania lekarzy.
Jej celem jest doprowadzenie dziecka do zdrowia.

Nastepnie warto zwréci¢ uwage na teorie dotyczace skutkéw choroby
(zmian w osobowosci dziecka). Mozna tu wymienié: teorie swoistych cech,
ktorej istota jest koncentracja na odmiennosci, teorie wspélnych cech oraz teorie
traktujace chorobe jako jedna z sytuacji trudnych (stresor). Cecha wspélna tych
teorii jest spojrzenie deterministyczne na chorobe, oznaczajace w mniejszym
lub wigkszym stopniu wptyw choroby na osobowos¢ dziecka, co w konse-
kwencji prowadzi do trwatych zmian w postawie wobec $wiata. Dziecko
w tym ujeciu jest niejako skazane na odmienno$é w stosunku do réwiesnikéw.

Rozszerzenie perspektywy widzenia skutkéw choroby powoduje, iz prze-
stano koncentrowac sie na osobowosci dziecka chorego, a uwage skierowano
na problemy rodzicéw, rodzenstwa oraz zaklocenia w relacjach dziecka
w $rodowisku pozarodzinnym (podejscie systemowe). W dalszym ciagu
choroba postrzegana jest jako czynnik wywolujacy sytuacje trudne, jednak
nie tylko dla dziecka. Idea integracji spotecznej i szkolnej jest ukoronowa-
niem podejscia systemowego, w ktéorym podkredla sie spoteczny wymiar
rozwoju osobowosci dziecka.

Dziecko przewlekle chore w opinii studentéw
pedagogiki terapeutycznej

Badania wtasne oparte byly na analizie wypowiedzi studentow kierun-
ku pedagogika specjalna, ze specjalnosci pedagogika terapeutyczna'. Byty
to wypowiedzi studentéw z III i IV roku studiéw stacjonarnych. Wynikaty
z zalozen, ze prywatne teorie odzwierciedlaja paradygmat funkcjonujacy
obecnie w $wiadomosci jednostkowej i zbiorowe;.

Zadajac studentom pytania na temat dzieci z choroba przewlekls, a takze
pracy pedagogicznej z nimi, probowano dowiedzie¢ sie:

1. Jak studenci rozumieja, na czym polega wspomaganie rozwoju dziecka
chorego przez pedagoga?

2. Czego badani studenci chcieliby nauczy¢ swoich uczniéw - wychowankow
przewlekle chorych?

3. Jakie cechy wedlug studentéow powinno mie¢ dziecko przewlekle chore?

! Badania przeprowadzilam w 2009 roku wéréd studentéw Akademii Pedagogiki Specjalnej
w Warszawie. Wzieto w nich udziat 70 os6b - gtéwnie kobiety ze wzgledu na brak zainte-
resowania kierunkiem i specjalnoscig wsréd oséb pici meskiej.
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Badani studenci swoje dzialania wobec dziecka z choroba przewlekla
koncentrowali gtéwnie wokot zagadnierr zwigzanych z akceptacja choroby.
Jest to, jak wynika z wypowiedzi, najwazniejsze zadanie, ktére nalezy podjac
w ramach dziatan edukacyjnych w stosunku do dziecka chorego. Réwnie
wazne jest, ich zdaniem, podnoszenie u dzieci samooceny. Jako znaczace
(w pierwszej kolejnosci) zostaly réwniez wymienione: edukacja w zakresie
uzupelniania brakéw, integracja z rowiesnikami, radzenie sobie ze stresem,
pedagogizacja rodziny i wprowadzanie nowych tresci w zakresie edukacji.
Na drugiej pozycji pod wzgledem znaczenia dzialarn wobec dziecka z choroba
przewlekla dominowata samoocena. Na dalszym miejscu studenci giéwnie
ktadli nacisk na: wprowadzanie nowych tresci w edukacji, samodzielnos¢
dziecka i radzenie sobie przez nie ze stresem. Ogot odpowiedzi przedstawia
tabela 1.

Tabela 1. Wypowiedzi studentéw pedagogiki terapeutycznej na temat celow
podejmowanych dziatan edukacyjnych wobec dziecka z choroba
przewlekla (wyniki procentowe)

. . . .J ako Jako drugie | W dalszej Ogotem
Kategorie odpowiedzi pierwsze . o L Co.
.. .| wkolejnosci | kolejnosci | odpowiedzi
w kolejnosci
wprowadzanie 2% 10% 21% 33%
. |nowych tresci
Edukacja Iniani
penPetthate 23% 14% 0% 37%
brakow
Integracja z rowiesnikami 7% 10% 5% 22%
Samodzielnos¢ 2% 10% 21% 33%
Radzenie sobie ze stresem 5% 5% 21% 30%
Samoocena 27% 33% 11% 71%
Akceptacja choroby 30% 14% 16% 60%
Pedagogizacja rodziny 5% 5% 5% 15%

Zrodlo: badania wiasne.
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Wykres 1. Wypowiedzi studentéw pedagogiki terapeutycznej na temat celéw
podejmowanych dziatani edukacyjnych wobec dziecka z choroba
przewlekla (wyniki procentowe)
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Zrodlo: badania wlasne.

Warto zwrdci¢ uwage na okreslenia stosowane przez studentéw, opisujace
cele dziatari edukacyjnych wobec dziecka chorego: ,u dziecka przewlekle
chorego nalezy podnosi¢ jego samoocene”, ,wazne jest, aby nauczy¢ dziecko
zy¢ z chorobg”, ,, dzialania powinny zmierza¢ do pelnej integracji dziecka
zjego rowiesnikami”, ,w pracy z dzieckiem chorym nalezy uzupetnia¢ braki
w wiadomosciach szkolnych”, ,istotng kwestia jest to, aby w dziecku wyrabiac¢
samodzielnos¢ i podnosi¢ jego samoocene”.

Ciekawych informacji dostarczaja wypowiedzi studentéw na temat cech,
jakie, ich zdaniem, powinno posiada¢ dziecko przewlekle chore. Cechy te
uwzglednialy pewne charakterystyki osobowosci, zachowania w relacjach
zinnymi, funkcjonowanie i sytuacje spoteczna. Intencjg pytania byto z jednej
strony zrekonstruowanie obrazu dziecka przewlekle chorego (na podstawie
listy powtarzajacych sie wymienianych cech), jak i pewnego stereotypu,
czyli zespolow cech wspotwystepujacych ze soba, odtwarzajacych pewien
uproszczony i skrétowy sposéb myslenia na temat dzieci przewlekle chorych.

Odpowiedzi studentéw na pytanie o pozadane cechy dziecka, bedace
celem dziatar pedagoga, przedstawia tabela 2.
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Tabela 2. Cechy, jakie powinno posiada¢ dziecko przewlekle chore w opinii
studentéw pedagogiki terapeutycznej

Lp. Cechy Liczba odpowiedzi (%)
1. |Optymizm 20%
2. | Odpornoé¢ na stres 19%
3. |Otwartosé 16%
4. |Smialos¢, pewnoscé siebie 14%
5. | Dazenie do celu 9%
6. |Motywacja 7%
7. |Rozwdj zainteresowan 6%
8. |Samodzielnos$é, zaradnosé 4%
9 Umiejetnosé radzenia sobie ze 39

* |stresem i bélem ’

10. | Wiara w siebie 1%

11. |Hart ducha/odwaga 1%

Zrédto: badania wlasne.

Szczegoélnie czesto studenci wyrazaja przekonanie, ze celem zabiegow
pedagoga powinno by¢ zwiekszanie kompetencji emocjonalnych i spo-
tecznych dziecka. Bardzo czesto w wypowiedziach studentéw pojawia sie
postulat zwiekszania otwartosci i $miatosci w kontaktach z innymi ludZmi.
Na pierwszym miejscu jedna lokuja umiejetnosci zwigzane z pozytywnym
nastawieniem do Zycia i odpornoscia na stres. Oto charakterystyczne odpo-
wiedzi studentéw: ,Dziecko przewlekle chore powinno by¢ otwarte, Smiate
i pewne siebie. Powinno by¢ odporne na stres”; ,[..] mie¢ motywacje do
podejmowania nowych wyzwan”; ,[..] nie ba¢ sie¢ trudnosci”; ,[..] wierzy¢
w swoje mozliwosci”.

Niektorzy studenci na pytanie, jakie cechy powinno miec¢ dziecko prze-
wlekle chore, odpowiadali, jakie cechy posiada dziecko przewlekle chore.
W odpowiedziach tych powtarzaja sie takie cechy, jak:

- samotnosd,

- izolacja,

- trudnosci w nauce,

- brak motywacji,

- brak optymizmu i pozytywnego myslenia o przysztosci,
- brak cierpliwosci,

- brak odpornosci na stres,

- braki w wiadomosciach,

- bunt,

- lek,

- apatia,

- trudnosci w kontaktach z réwiesnikami.
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Wymienione cechy studentéw odzwierciedlaja sposéb myslenia o tej
grupie dzieci. Odpowiedzi te mozna uznac za stereotyp, przez ktéry czes¢
badanych jest sklonna postrzegac dzieci przewlekle chore. Zgodnie z przy-
jetymi zalozeniami zesp6t wyzej wymienionych cech odzwierciedla pewien
uogo6lniony, uproszczony i schematyczny sposéb myslenia o tych dzieciach.

Poszukujac wewnetrznych, wspélnych wymiaréw takiego zestawu cech,
mozna wyodrebnic¢ kilka kategorii, wokét ktérych koncentruja sie cechy.
Pierwsza obejmuje wymiar wlasciwosci psychicznych (najsilniejsze cechy
to: lek, apatia, brak odpornosci na stres, brak optymizmu i pozytywnego
myslenia o przyszlosci, bunt), druga zas obejmuje wymiar izolacji spotecznej
(silnie akcentowane cechy to: samotnos¢, izolacja, trudnosci w kontaktach
z réwiesnikami), ktorej konsekwencja sa trudnosci w nauce i luki w wiedzy.

Stereotyp dziecka przewlekle chorego moze by¢ zatem okresSlony przez
trzy parametry, takie jak: staby psychicznie, wyizolowany spolecznie oraz
nieposiadajacy kompetencji szkolnych na réwni z rowiesnikami. Pokazuja
one dwa sposoby postrzegania dzieci chorych. Pierwszy z nich odnosi sie do
przypisywania im przede wszystkim pewnych indywidualnych wtasciwosci,
wartosci psychicznych, a takze zauwazanie ich w kontekscie funkcjonowa-
nia spotecznego. Te sposoby postrzegania, jak mozna sadzi¢, maja znaczny
wplyw na og6lna opinie na temat sytuacji zyciowej dzieci przewlekle chorych.
Problemy dzieci z jednej strony wynikaja z indywidualnych cech osobowos-
ciowych, z drugiej za§ moga sie wigzac z brakiem relacji spotecznych. Jak
daje sie¢ zauwazy¢, stereotypowe postrzeganie dzieci przewlekle chorych
w kategoriach ich cech psychicznych jest typowe dla przysztych nauczycieli.

Wnioski

Na podstawie analizy opinii studentéw kierunku pedagogika specjal-
na (specjalnos¢ pedagogika terapeutyczna) mozna stwierdzi¢, ze gtéwnym
sposobem myslenia o edukacji dziecka chorego jest przekonanie o wptywie
choroby na psychike i osobowos¢ czlowieka (choroba moze wycisna¢ pietno
na osobowosci). Choroba w tym podejsciu jest czynnikiem naruszajacym
samooceng, rownowage nerwowg, odpornos¢ oraz motywacje do podejmo-
wania dzialan.

Studenci sg zdania, ze dziecko jako osoba wymaga pomocy w procesie
przystosowania (akceptacji choroby). Ta akceptacja, ich zdaniem, to zadanie
dla pedagoga w pracy z dzieckiem, a nie dziecka, w czym przejawiajq sie
brak wiary oraz paternalistyczne i opiekuricze podejscie do niego (przewaza
model rehabilitacji, w ktérym chory jest pacjentem). Ograniczenia dziecka
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zwigzane z jego choroba postrzegane sa jako Zrédlo probleméw w zakresie
integracji z rowiesnikami i w rodzinie.

Z opinii studentéw wynika, ze w edukacji dziecka chorego wyraznie
dominuja cele terapeutyczne nad edukacyjnymi. Sprawa drugorzedna jest
ksztalcenie, ktére nie zmierza do pelnego rozwoju osobowosci dziecka
chorego (koncentrujac sie na sferze emocjonalnej i spolecznej tego rozwoju,
a pomijajac sfere poznawczg).

W mysleniu o ksztalceniu dziecka chorego konkuruja ze soba dwa mo-
dele odzwierciedlajace podejscie skoncentrowane na: brakach, deficytach,
zaleglosciach oraz rozwoju dzieci chorych.

Opinie te rzadko wspélwystepowaly w wypowiedziach jednego stu-
denta, raczej byty alternatywa jednego lub drugiego z podejsc. Istotne jest
to, ze tylko bardzo nieliczna grupa studentéw warto$ciuje pozytywnie
wplyw pedagogiczny polegajacy na wspomaganiu rozwoju, gdyz zdecy-
dowana wiekszo$¢ z nich widzi go w kategoriach wyréwnywania brakéw
i deficytéw. Nalezy przy tym podkresli¢, ze o wiele czeSciej studenci braki
i deficyty dziecka chorego nie odnosza do wiedzy i umiejetnosci szkolnych,
ale do sfery emocjonalnej.

Podsumowanie

Przedstawione wyzej rozwazania mozna zamkna¢ stwierdzeniem do-
tyczacym specyfiki widzenia potrzeb edukacyjnych dzieci chorych. Nie jest
bowiem prawda, ze dzieci te postrzegano w takich samych kategoriach, jesli
chodzi o potrzeby edukacyjne, jak dzieci zdrowe. Fakt, ze o edukacji szkolnej
tych dzieci tak naprawde mozemy méwi¢ dopiero od poczatku XX wieku,
jest znaczacy. To, ze w pedagogice ogolnej akcentowano role edukacji w pra-
widlowym rozwoju umystowym dzieci, nie wptynelo na to, iz w tym samym
czasie dzieci chore obejmowane byly sporadycznie opieka pedagogiczna
i to w warunkach izolacji od grupy réwiesniczej. Warto bowiem zauwazy¢,
ze rozpowszechniony poglad, iz dziecko z choroba to osoba niesprawna,
uszkodzona, od dawna byl gtéwnym sposobem pojmowania sytuacji dziecka.
Przyjmowana perspektywa, niezaleznie od warunkéw ekonomicznych i kul-
turowych, podtrzymuje przekonanie o niepelnej wartosci dziecka chorego
jako osoby. Kazdy czlowiek jest pod jakim$ wzgledem niesprawny, a szcze-
golnie byl niesprawny w czasie swego dziecinistwa i bedzie taki w okresie
swej starosci.

Problem akceptacji niedoskonatosci dziecka z choroba przewlekla
(rodzaj tych niedoskonalosci, ich zasieg), uposledzenia jakiejkolwiek sfery
stanowi integralny element istoty ludzkiej, jest cecha naszego bytowania.
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To spoteczeristwo wyznacza kryteria, normy i granice dla tego, co normalne
i uposledzone.

Pedagog pracujacy z dzieckiem przewlekle chorym musi zywié¢ przeko-
nanie, ze dziecko z choroba jest przede wszystkim dzieckiem, a wiec osoba
w wieku rozwojowym. Choroba to tylko pewna cecha. Sciglej méwiac, nie
jest to dziecko ,,chore”, tylko ,z chorobg”. Uswiadomienie sobie wzglednosci
poje¢ pomaga w realnym spojrzeniu na dziecko.
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Streszczenie

Edukacja dziecka przewlekle chorego jest szczegdlnie waznym ogniwem
rehabilitacji i wspomagania rozwoju.

W swojej pracy koncentruje sie¢ na wzorach myslenia o edukacji dziec-
ka chorego, funkcjonujacych w dyskursie pedagogicznym. Z jednej strony
rozwazam przekonania zawarte w literaturze pedagogicznej, z drugiej za$s
analizuje wypowiedzi studentéw. Prébuje tym samym odpowiedzie¢ na
pytanie o aktualnie funkcjonujacy w $wiadomosci paradygmat odnoszacy
sie do edukacji dziecka chorego.

Summary

Education of the child with chronic disease is a really important part of
a rehabilitation and development support.

In this article I have focused on standards of thinking of education of the
child with chronic disease, which exist in pedagogue discourse. On the one
hand I consider information included in the pedagogue literature, on the
other hand I have researched students’ replies. I am trying to answer for
a question about paradigm existing in awareness regarding to education of
the child with chronic disease.
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