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Leaving biological determinism, child’s cancerous disease is nowadays presented in a humanistic
way. The meaning of a proper care and therapeutic and educational effects are particularly stres-
sed as factors that prevent the child’s development from negative effects of the disease. That’s
why it is proposed, that the child should, during all stages of treatment, be exposed to compre-
hensive rehabilitation in both somatic and mental aspects of his life. Regarding the mental side,
one of its most vital complementary parts is education, because it contains important therapeutic
background and is an essential supporting factor.
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Choroba nowotworowa u dziecka
- kontekst biopsychospoleczny

Obecnie chorobe rozpatruje sie z wielu perspektyw. Z medycznego
punktu widzenia mamy w niej do czynienia z ,,zaburzeniami czynno$ci or-
ganizmu i jego mechanizméw regulacyjnych™, gdzie ,reakcje dynamiczne
ustroju na dziatanie czynnikéw chorobotworczych wyrazaja sie zaburze-
niami we wspoétdzialaniu narzadéw i tkanek™.

Wedtug koncepcji psychologicznych, choroba to zZrédto frustracji blo-
kujace zaspokajanie podstawowych potrzeb czlowieka, wyzwalajace ne-
gatywne reakcje emocjonalne i prowadzgce do zachwiania réwnowagi
nerwowej zjawisko traumatyzujgce chorego oraz caly system rodzinny?®.
Kiedy choruje dziecko, choroba ostabia jego aktywnosé poznawcza, opéznia
proces socjalizacji oraz zagraza jego rozwojowi psychicznemu, fizycznemu,

1 W. Gomutka, W. Rewerski, Encyklopedia zdrowia, Warszawa 1995, s. 175.

2 M.B. Pecyna, Dziecko i jego choroba, Warszawa 2000, s. 67.

3 E. Wielgosz, Wychowanie dzieci niepetnosprawnych somatycznie, [w:] Dziecko niepel-
nosprawne w rodzinie, red. I. Obuchowska, Warszawa 1991.
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spotecznemu i intelektualnemu, a ujemne jej skutki majg wymiar indywi-
dualny i zalezg od osobowosci dziecka, Srodowiska wychowawczego oraz
przebiegu rehabilitacjit.

Obecnie odchodzi sie réwniez od determinizmu biologicznego i ujmuje
chorobe w spos6b humanistyczny, jako zjawisko biopsychospoleczne, pod-
kres$lajac przy tym znaczenie wlasciwej opieki, oddzialywan wychowaw-
czych i terapeutycznych w zapobieganiu ujemnym skutkom choroby dla
rozwoju dziecka. Akcentuje sie rowniez istote aktywnego udziatu chorego
w procesie leczenia, potrzebe dbania o zaspokojenie jego potrzeb psychicz-
nych oraz koniecznos§¢ godnego, indywidualnego i podmiotowego traktowa-
nia chorego.

Wspoétczesnie z chorobami przewleklymi zmaga sie dos¢ duza grupa
dzieci i mlodziezy. Specjalistyczna literatura medyczna szacunkowo poda-
je, ze dotyczy to nawet 10-20% dzieci i mtodziezy®, a dane Centrum Syste-
moéw Informacji Ochrony Zdrowia (CSIOZ) z 2006 roku wskazuja, ze nawet
22,17%".

Choroby przewlekle, zgodnie z definicja Komisji Choréb Przewlektych, to wszelkie
zaburzenia lub odchylenia od normy, ktore posiadaja jedna lub wiecej nastepu-
jacych cech charakterystycznych: sg trwate, pozostawiaja po sobie inwalidztwo,
spowodowane sa przez nieodwracalne zmiany patologiczne, wymagaja specjalnego
postepowania rehabilitacyjnego, albo wedtug wszelkich oczekiwan wymagac beda
dtugiego nadzoru, obserwacji czy opieki’.

Do najczesciej diagnozowanych u dzieci i mtodziezy choréb przewle-
klych® nalezg: astma oskrzelowa, cukrzyca, hemofilia, mukowiscydoza,
padaczka, choroby ukiadu sercowo-naczyniowego, choroby przewodu po-
karmowego i watroby oraz niektore zaburzenia psychiczne. Jedna z naj-
ciezszych choréb przewlektych jest choroba nowotworowa.

Jak podaja dane statystyczne, na choroby nowotworowe corocznie
w Polsce zapada okoto 1500 dzieci, w trakcie intensywnej chemioterapii
kazdego roku znajduje sie 2000-2200 dzieci, 6000 wymaga monitorowania
po zakonczeniu leczenia, a okoto 300 umiera®. Zaré6wno w Polsce, jak i na

4 A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle chorych,
Krakow 1998.

5 W. Pilecka, Psychospoleczne aspekty przewlekiej choroby dziecka — perspektywa eko-
logiczna, [w:] Dziecko chore. Zagadnienia biopsychiczne i pedagogiczne, red. B. Cytowska,
B. Wilczura, Krakéw 2007.

6 www.owiron.uniw.rzeszéw.pl

7 M. Adamczak, Krytyczne wydarzenia Zyciowe a radzenie sobie z nimi, [w:] Elementy
psychologii klinicznej, red. B. Waligéra, Poznan 1985, s. 11.

8 E. Wielgosz, Wychowanie dzieci niepelnosprawnych somatycznie, Warszawa 1991.

9 A. Tojza, Formalne i nieformalne systemy wsparcia rodziny dziecka z chorobg no-
wotworowq, [w:] Aktualne problemy wsparcia spolecznego 0séb niepetnosprawnych, red.
G. Kwasniewska, A. Wojnarska, Lublin 2004.
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catym éwiecie choroby nowotworowe stanowia druga pod wzgledem czesto-
tliwo$ci przyczyne zgonu dzieci i mlodziezy do lat 14.

7 medycznego punktu widzenia, za wyleczone z choroby nowotworowej
uwaza sie takie osoby, ktore sg wolne od objawéw choroby przez 5 lat od
momentu rozpoznania. Mullan definiuje wyleczenie jako ,,akt przetrwania,
bedacy pojeciem dynamicznym bez okreslania sztucznych barier™®. Ujecie
to akcentuje indywidualne do§wiadczanie choroby i przeciwstawia sie sta-
tycznemu modelowi: pacjent leczony — pacjent wyleczony.

U dzieci uznanych za wyleczone istnieje duze ryzyko ponownego za-
chorowania na nowotwor zlo§liwy. W ciggu 20 lat od rozpoznania i lecze-
nia u ponad 8% pacjentéw dochodzi do ponownego rozwoju nowotworu
ztosliwego'®.

Walka z chorobg nowotworowa u dzieci i mtodziezy nie ma dlugich tra-
dycji i dopiero w ciggu mniej wiecej ostatnich 40 lat nastgpit widoczny
postep w tej dziedzinie. Do§wiadczenia z leczenia choroby nowotworowej
u 0s6b dorostych niewiele wniosty, poniewaz biologia organizmu dziecka
sterujgca procesem chorobowym jest inna od biologii organizmu dojrzate-
go. Rozw(j choroby u dzieci jest szybszy i gwaltowniejszy niz u dorostych,
a Smiertelno$é wyzsza.

Dziedzing zajmujaca sie leczeniem choréb nowotworowych u dzieci jest
onkologia dziecieca — wielodyscyplinarna galagz medycyny wieku rozwojo-
wego. Obejmuje ona takie zagadnienia, jak: etiologie, biologie, patologie,
epidemiologie nowotworéw, zapobieganie, rozpoznawanie, leczenie i reha-
bilitacje.

Nie ulega watpliwosci, ze choroba nowotworowa jest jednym z naj-
bardziej niepozadanych zjawisk w zyciu dziecka. Przenika ona i zaburza
wszystkie sfery jego zycia i rozwoju. Staje sie zagrozeniem w procesie
ksztaltowania sie osobowosci. Jej przebieg wykracza poza prég emocjonal-
nej odpornosci dziecka, a inwazyjnos¢ leczenia naraza je na dlugotrwate
cierpienie nie tylko w sferze fizycznej, lecz takze duchowej, psychicznej
1 spotecznej.

Chorobe nowotworowa uznaje sie za wydarzenie krytyczne w zyciu
dziecka, poniewaz jej nagte wystapienie powoduje wytracenie go z normal-
nego funkcjonowania i zmiane dotychczasowego trybu zycia. W zwigzku
z choroba zostaje naruszone jego zdrowie, staje sie ono fizycznie stabsze,
mniej odporne na wysitek umystowy, narazone na przezywanie streséw
i frustracji. Tym bardziej ze w przypadku dziecka nowotwor atakuje jesz-
cze niedojrzaly organizm we wszystkich wymiarach jego rozwoju biologicz-

10 J.R. Kowalczyk, M. Samardakiewicz, Dziecko z chorobg nowotworowg, Warszawa
1998, s. 104.
1 Tamze, s. 8.
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nego, psychiczno-duchowego i spotecznego. Tym bardziej tez, ze choroba
nowotworowa ma cechy, ktore czynig jg szczegélnie uciazliwg. Jest ona
dlugotrwata, ma burzliwy przebieg, wigze sie z dtugimi hospitalizacjami,
a jej leczenie jest bardzo inwazyjne i1 pozostawia skutki uboczne!?. Ponad-
to, choroba ta stwarza nie tylko zagrozenie zdrowia, ale tez zagrozenie
zycia. Przyczynia sie r6wniez do zmiany rdl spotecznych pelnionych przez
dziecko; moze powodowaé deprywacje jego osobowosci w wyniku odciecia
dotychczas normalnie funkcjonujacych kanatéw informacyjnych; wywotuje
lek i stres psychologiczny, a w skrajnych konsekwencjach moze wywotac
réwniez reakcje patologiczne.

Trzeba zwrdéci¢ rowniez uwage na fakt, ze juz samo dlugotrwate lecze-
nie i hospitalizacja zwigzana z choroba, ktére wigza sie z trudnym do za-
akceptowania i niekorzystnym dla rozwoju dziecka regulaminem leczenia
i rehabilitacji oraz izolacjg od naturalnego $rodowiska wychowawczego,
narazaja dziecko na wiele trudnych sytuacji zwiazanych z czynno$ciami
medycznymi; zmiang warunkéw organizacji zycia i jego aktywno$ci; nie-
wlasciwym stosunkiem przejawianym wobec niego; sytuacjami zwigzany-
mi z do$wiadczanymi przez dziecko postepami leczenia lub ich brakiem!.
Poza tym, hospitalizacja czesto jest przyczyna poczucia uprzedmiotowie-
nia, izolacji i bezradnos$ci dziecka'.

W wyniku proceséw chorobowych bardzo czesto dochodzi do niepeino-
sprawnos$ci dziecka, ktorej obraz kliniczny bywa réznoraki, zaleznie od
przebiegu choroby, jej charakteru oraz zmian, jakie spowodowata choroba
w organizmie i psychice dziecka.

Wsréd niepetnosprawnych chorzy przewlekle sa okreslani mianem
yShiepelnosprawnych somatycznie”, ale biorgc pod uwage, ze zmaganie sie
z chorobg nowotworowa ma réwniez wyrazne odzwierciedlenie w psychi-
ce i wplywa na funkcjonowanie psychospoteczne chorego, dzieci z choroba
nowotworowa klasyfikuje sie jako dzieci niepelnosprawne psychosoma-
tycznie.

Niepelnosprawnosé uwazana jest za obnizony, wzgledem norm, stan
sprawno$ci organizmu, powodujacy wyrazne ograniczenia i utrudnienia

12 M. Kotodziejczyk, A. Majerowicz, Problemy psychologiczne dzieci z chorobg nowotwo-
rowq oraz ich rodzin, Nowiny Psychologiczne, 1999, nr 2.

13 E. Trzesowska-Greszta, Psychologiczne problemy dziecka chorego na biataczke, Zdro-
wie Psychiczne, 1994, nr 1-2.

4 A. Maciarz, Psychoemocjonalne; A. Tojza, Formalne i nieformalne systemy.

15 P, Stowik, Rola psychologicznej interwencji w kryzysie wywolanym przez chorobe so-
matyczngq i hospitalizacje, [w:] Kryzys, interwencja i pomoc psychologiczna, red. D. Kubacka-
-Jasiecka, K. Mudyn, Torun 2005.

16 A. Maciarz, Dziecko przewlekle chore. Opieka i wsparcie, Warszawa 2006.
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w wypelnianiu przez czlowieka rol spotecznych, a biorac pod uwage dzieci
z chorobami nowotworowymi, moze dotyczy¢ badz funkcji fizycznych, badz
psychicznych, badz jednych i drugich tgcznie. Poza tym, moze sie cechowac
zmiennoS$cig w czasie i w zwigzku z tym mozemy mie¢ do czynienia z nie-
pelnosprawnoscia statg lub okresows.

Niepelnosprawnos¢ moze mie¢ tez charakter pierwotny, co zwigzane
jest z sama chorobg ostabiajgcg sprawnosé psychofizyczng dziecka i wtedy
wynika ona przede wszystkim z lokalizacji badz w osrodkowym, badz w ob-
wodowym uktadzie nerwowym. O charakterze wtéornym niepetnosprawno-
$ci mowimy wtedy, gdy jest ona zwigzana ze zmianami patologicznymi
w organizmie dziecka — zaburzeniami ogélnoustrojowymi zwigzanymi
z postepujacym procesem choroby.

Niepetnosprawno$é u dzieci chorych na nowotwory wystepuje rowniez
wespo6t z sama chorobg jako nieuchronny skutek leczenia onkologicznego
i wtedy o niepelnosprawnos$ci mowi sie w rozumieniu nastepstw leczenia,
leczenia inwazyjnego i wyniszczajacego, podczas ktorego wraz z komor-
kami nowotworowymi niszczy sie inne komorki catego organizmu. Warto
zwroci¢ uwage, ze wszystkie obecnie wykorzystywane metody leczenia
nowotworéw sg metodami bardzo mocno obcigzajacymi caly organizm
chorego.

Chemioterapia, odgrywajaca role priorytetowa w leczeniu schorzen no-
wotworowych u dzieci, jest metoda, ktéra wywotuje wiele niepozadanych
skutkow ubocznych, a stosowane w niej cytostatyki maja uboczne dzia-
lanie neurotoksyczne w odniesieniu do centralnego i obwodowego ukta-
du nerwowego. Pod ich wptywem u chorych dochodzi do silnych objawéw
wegetatywnych, czuciowych i ruchowych, zaburzen stuchu, spowolnienia
reakcji psychomotorycznych i depresji.

Radioterapia wykorzystuje promieniowanie, w konsekwencji ktérego
pojawiaja sie przykre dolegliwosci, jak ogélne zle samopoczucie, dokuczli-
we zmiany skérne, wymioty i wypadanie wtoséw.

Hormonoterapia stosowana jest tylko w stosunku do tkanek nowotwo-
rowych zachowujacych zdolno$é reagowania na bodzce hormonalne. Naj-
czestszymi jej nastepstwami sg uporczywe zaburzenia endokrynologiczne,
powiklania neurologiczne, a takze powiklania ze strony uktadéw: krazenia,
oddechowego, pokarmowego, kostno-miesniowego, moczowego i ze strony
innych narzadéw.

Popularng i czesto konieczng metodg leczenia niektérych schorzen no-
wotworowych jest leczenie chirurgiczne, polegajace na usunieciu zmiany
nowotworowej z marginesem tkanki zdrowej i dorzeczem limfatycznym.
Niepelnosprawnosé fizyczna, jako konsekwencja leczenia chirurgicznego,



284 Justyna Deregowska

zwigzana jest z wycieciem czesci lub catosci narzgdu (amputacja), zaburze-
niami korelacji z innymi narzadami lub powiktanym gojeniem ran'’.

Najczesciej optymalne leczenie dziecka z nowotworem to leczenie
skojarzone z zastosowaniem wszystkich mozliwych metod. Wymaga ono
podejscia wielodyscyplinarnego, inwazyjnego i zwigzanego z cierpieniem
dziecka'®, w konsekwencji ktorego poza ucigzliwymi dla dziecka ubocznymi
skutkami somatycznymi obniza sie poziom jego rozwoju intelektualnego,
pojawiaja dysfunkcje sensomotoryczne, ostabia pamie¢ krétkotrwata i ko-
ordynacja wzrokowo-ruchowa. Wszystko to powoduje znaczne utrudnienia
w zyciu spotecznym i prowadzi do licznych niepowodzen®.

Choroba nowotworowa i leczenie onkologiczne narazajg organizm
dziecka na zmiany trwale, ktére powstaja w wyniku radykalnych zabie-
gow chirurgicznych lub w wyniku dtugotrwalego przebiegu choroby, z na-
wrotami i ostrymi rzutami chorobowymi. Trzeba jednak podkreslié, ze te
trwate zmiany patologiczne powstaja nie tylko w organizmie dziecka, ale
tez w jego sferze psychicznej, w niektorych strukturach osobowosci i jego
spotecznym przystosowaniu.

Tak wiec, choroba nowotworowa nie znika z chwilg zakonczenia lecze-
nia, bo wszelkie jego skutki i niepozadane objawy sg wieloptaszczyznowymi
deficytami. I choé niektére z dysfunkcji somatycznych w pézniejszym etapie
leczy sie farmakologicznie lub minimalizuje poprzez specjalistyczne zabiegi
fizjoterapeutyczne, to niektére, zaréwno w sferze somatycznej, jak i psychicz-
nej, na state stwarzajg choremu utrudnienia w funkcjonowaniu spotecznym.

Obserwuje sie zreszta, ze dzieci wyleczone jeszcze bardzo dtugo unika-
ja innych ludzi, obawiajac sie swojej $miesznosci czy fizycznych deformacji,
ktorym ulegly podczas leczenia.

Obserwuje sie u matych, bytych juz pacjentéw onkologicznych zniechecenie do zy-
cia wynikajgce z leku przed $§miesznoscia, o ktérg przeciez sie otarli, z leku przed
nawrotem podstepnej choroby lub jej przerzutami?.

Niepelnosprawnosé¢ powstala w nastepstwie leczenia onkologicznego
ma swojg niepowtarzalng specyfike. Chore dziecko po terapii, zwykle uwa-
zane za osobe wyleczong z choroby nowotworowej, pozostaje bowiem na za-
wsze osobg niepetnosprawng fizycznie, psychicznie badz psychofizycznie.

Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku przedstawia dziecko niepeino-
sprawne jako

17 W. Nyka, A. Dziewulska-Bokiniec, Niepelnosprawnosé fizyczna jako skutek leczenia
onkologicznego, Psychoonkologia, 1997, nr 1.

18 J R. Kowalczyk, Onkologia dziecieca w Polsce — osiggniecia i wyzwania http://www.
brpd.gov.pl/szczyt/prof.j.kowalczyk.htm

19 A. Pietrzyk, Ta choroba w rodzinie. Psycholog o raku, Krakéw 2006.

20 Tamze, s. 92.
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takie, ktére ma specjalne potrzeby zdrowotne i edukacyjne z powodu choroby,
uszkodzenia i dysfunkcji niektérych organéw ciata czy zaburzenia jednej lub wiecej
sfer rozwoju. Ze wzgledu na specjalne potrzeby zdrowotne nalezy dziecko takie ob-
jac¢ odpowiednio sprofilowana rehabilitacja. Ze wzgledu na jego specjalne potrzeby
edukacyjne nalezy zapewnié¢ mu tez warunki i metody edukacji specjalnej?!.

Biorac zatem pod uwage specyfike choroby nowotworowej i jej nastep-
stwa, planujac leczenie i rehabilitacje, powinno sie uwzgledniaé zaréwno
czynniki biologiczne, jak i psychospoteczne wplywajace na funkcjonowa-
nie chorego i jako§é¢ jego zycia, i w zwiazku z tym wszelkie postepowanie
z chorym dzieckiem powinno by¢ tez zgodne z koncepcja psychofizycznej
jednosci cztowieka.

Potrzeba wsparcia spolecznego dziecka
zmagajacego sie z choroba nowotworowa

Zagadnienie choroby nowotworowej dziecka jest sprawa bardzo ztozo-
na i wymaga niewatpliwie podejscia interdyscyplinarnego. Juz sama sytu-
acja spoteczna chorego, wyznaczona nie tylko samym schorzeniem, ale tez
procesem leczenia i rehabilitacji oraz izolacja od naturalnego Srodowiska
wychowawczego, oddziatuje bowiem negatywnie na ogélny jego rozwaj.

Pod wpltywem zmian wywotanych choroba oraz hospitalizacja, dziecko
zmuszone jest do wprowadzenia duzych ograniczen w dotychczasowym try-
bie zycia. Srodowisko szpitalne z dnia na dzieri ubezwtasnowolnia chorego,
czynigc go pacjentem catkowicie podporzadkowanym decyzjom personelu
medycznego. Obok stresu zwigzanego z sama chorobg towarzyszy mu wiec
stres szpitalny, ktory przez dziecko mlodsze moze by¢ subiektywnie odczu-
wany jako ciezszy niz stres spowodowany przez sam fakt choroby. Dziecko
starsze natomiast zwykle zdaje sobie juz sprawe z choroby, na ktora zapa-
dlo i z sytuacji, w jakiej sie znalazto. Swiadome jest tego, ze jego plany na
przyszlosc zostaja przekreslone?.

Dziecko zmagajace sie z choroba nowotworowa na wszystkich etapach
leczenia wymaga rehabilitacji kompleksowej. Jego aktywnos$é jest ogra-
niczona bowiem zaréwno w sferze ruchowej, jak tez psychicznej i spotecz-
nej. U dziecka rodzi sie poczucie cierpienia, ktorego istota jest ,totalnosé”.
Cierpienie to wplywa bowiem na funkcjonowanie calego czlowieka, na jego
reakcje, mys$li, uczucia, na wszystkie sfery zycia, wszechogarnia chorego.

21 Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku, Warszawa 2006, s. 895.

22 W. Franciczek, D. Sonta-Jakimczyk, M. Kempa, M. Koeler, Przystosowanie do $rodo-
wisk podstawowych dzieci chorych na ostrq bialaczke limfoblastyczng po zakoriczeniu lecze-
nia, Wiadomosci Lekarskie, 1985, nr 7.



286 Justyna Deregowska

Jest wielowymiarowym do$wiadczeniem o charakterze fizycznym, psy-
chicznym i duchowym. ,Cierpienie takie jest czyms$ innym niz bél, zrédia
cierpienia sa bardziej zlozone, zasieg znaczenie szerszy, a czas trwania
dtuzszy”?.

Rehabilitacja kompleksowa dziecka z choroba nowotworowa powinna
zatem obejmowac jego obszary somatyczne i psychiczne, i nie ulega watpli-
wosci, ze komplementarnym aspektem powinna byé edukacja zawierajaca
wazne podtoze terapeutyczne. Umozliwienie bowiem dziecku kontynuacji
nauki na kazdym etapie choroby i jej leczenia, kontakt z nauczycielem
i, o ile to mozliwe, kontakt z réwiesnikami ze szkoty macierzystej chorego,
jako elementy wieloaspektowego dzialania wspierajacego, sa elementami
akcentowanymi we wszelkich programach terapeutycznych, ktére maja na
celu wspieranie chorego.

Jezeli chodzi o dzieci walczace z chorobami nowotworowymi, aspekt
ten jest szczegodlnie podkreslany w standardach postepowania z chorymi
— zbiorze wytycznych zawartych w rekomendacjach Miedzynarodowego
Komitetu Psychospotecznego Towarzystwa Onkologéw Dzieciecych z roku
1991%. W catosci rekomendacje te dotyczg nastepujacych zakresow:

e opieki psychospotecznej nad chorym oraz udzielanego wsparcia;

e problemoéw szkoly i nauczania dzieci z nowotworami;

¢ informowania o rozpoznaniu nowotworowym;
wspotpracy pomiedzy rodzicami a personelem medycznym,;
towarzyszenia dziecku w terminalnym okresie choroby;
problemoéw zdrowego rodzenstwa;
przeciwdziatania zespotowi wypalenia zawodowego;

e opieki nad dzieémi wyleczonymi.

Bardzo znaczace miejsce w dokumencie zajmujg kwestie dotyczace
szkoly i nauczania dzieci zmagajacych sie z chorobg nowotworowsg. Zwraca
sie bowiem szczegélng uwage na konieczno$é ciggtosci nauczania dziec-
ka chorego i jego integracje ze szkotg macierzysta, co zwiazane jest z do-
tkliwie odczuwang przez chorych izolacja od réwie$nikow i koniecznoscia
pozostawania poza swojg szkota. W zwigzku z tym, wskazuje sie, ze na
terenie dzieciecych klinik onkologicznych konieczne jest funkcjonowanie
szkoly przyszpitalnej, a pracujacy w niej nauczyciele i pedagodzy powinni
dostosowywacé program szkolny do aktualnego stanu somatycznego dziec-
ka i jego wydolnos$ci. Réwnocze$nie, w rekomendacjach podkreéla sie, ze
przed pedagogami pracujgcymi z dzie¢mi chorymi na raka nalezy stawiac
nastepujgce wymogi:

2 D. Adams, Cierpienie dziecka i mlodocianych. Jak leczgcy mogg im pomdc, [w:] Czto-
wiek nieuleczalnie chory, red. L.B. Block, W. Otrebski, Lublin 1997, s. 104.
24 J R. Kowalczyk, M. Samardakiewicz, Dziecko z chorobg nowotworowg, s. 104.
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e znajomosSci specyfiki choroby nowotworowej i funkcjonowania od-
dziatu onkologii dzieciecej;

e plastycznos$ci i umiejetnosci przechodzenia od realizowania wyma-
gan programowych do zabawy terapeutycznej w momencie, kiedy samopo-
czucie dziecka sie pogarsza;

e umozliwiania dziecku ponownego wigczania sie do zaje¢ w szkole
macierzystej;

e utrzymywania stalych kontaktéow ze szkotg macierzystg chorego
przez caly okres nauki w szkole przyszpitalne;j.

W rekomendacjach zwraca sie tez duza uwage na kwestie niedopusz-
czania do sytuacji, aby skutki spoteczne wywotane choroba byly dotkliwie
odczuwane przez chore dzieci i ich rodziny.

Edukacja dzieci z chorobami nowotworowymi
podczas hospitalizacji

W celu unaocznienia szczeg6lnej roli, jaka odgrywa praca dydaktyczno-
wychowawcza podczas hospitalizacji dziecka chorego na raka, w tekscie
wykorzystano ilustracje badawcza — autentyczne refleksje chorych dzieci
1 ich rodzicéw, uzyskane podczas badan prowadzonych na oddziale onko-
logii, hematologii i transplantologii pediatrycznej jednego z dzieciecych
szpitali klinicznych.

Po zdiagnozowaniu choroby nowotworowej u dziecka, jest ono podda-
wane intensywnemu leczeniu, ktore wigze sie z koniecznos$cig bardzo dtu-
giej, trwajacej niekiedy do kilku miesiecy, hospitalizacji. Podczas pobytu
chorego w szpitalu jego leczeniem i opieka zajmuje sie interdyscyplinarny
zespol, w sklad ktorego wchodza pracownicy medyczni oddziatu — lekarze
i pielegniarki oraz rehabilitanci, psycholog, duchowny, a takze pedagodzy
— nauczyciele i wychowawcy.

Konieczno$é hospitalizacji chorego dziecka powoduje, ze szpital staje
sie czescig sktadowa jego egzystencji i czynnikiem rozwoju. Jest dla cho-
rego drugim domem, ale réwnocze$nie tez waznym Srodowiskiem wycho-
wawczym, bo caly zespot leczacy i opiekujacy sie dzieckiem podczas hospi-
talizacji bierze czynny udzial w procesie jego wychowania.

Jednocze$nie, rownolegle z leczeniem (zgodnie z rekomendacjami Mie-
dzynarodowego Komitetu Psychospolecznego), podczas hospitalizacji cho-
rego, prowadzi sie dostosowana do jego wieku dziatalno§¢ pedagogiczna,
umozliwiajgca realizowanie obowigzku szkolnego. Instytucja powotana
z urzedu do dziatan dydaktyczno-wychowawczych jest szkota przyszpital-
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na, dzialajaca na specjalnych zasadach, a pracujacy w niej nauczyciele-
dydaktycy oraz wychowawcy, realizujgcy program opieki pedagogicznej
nad chorym dzieckiem, muszg cechowa¢ sie duza wiedzg na temat dzieci,
z ktérymi pracuja oraz specjalistyczng wiedza pomagajgca im dostosowy-
waé program nauczania i metody wychowania do aktualnych mozliwosci
uczniéw i wychowankow.

Wiadomo, ze zakres dziatan kazdej takiej szkoly obejmuje przygoto-
wywanie mtodego pokolenia do udziatu w funkcjonowaniu spoteczeristwa,
a zadaniem jest stworzenie optymalnych warunkéw do ukierunkowane-
go rozwoju mtodego czlowieka?. Jednakze, biorac pod uwage dzieci i mto-
dziez hospitalizowane z powodu choroby nowotworowej, wypetnianie tych
zadan przez szkole przyszpitalna jest wielce utrudnione. Powodem tego
sg przede wszystkim rézne konsekwencje choroby i leczenia, ktore muszg
byé uwzgledniane przez system edukacyjny, przez co wymagania stawiane
chorym muszg tez by¢ dostosowywane do ich aktualnych mozliwo$ci oraz
specyfiki choroby i jej leczenia. Poza tym, konsekwencje choroby nowotwo-
rowej i jej leczenia powoduja, ze dzieci-uczniowie chorzy na raka sg szcze-
gblnie podatni na zmeczenie, a poprzez bolesnie odczuwany przez nich zu-
bozony kontakt ze Swiatem, w sposéb zdezorganizowany funkcjonuje ich
0sobowos$¢, co wespoét ogranicza i w pewien sposéb ukierunkowuje zakres
dziatan szkoty przyszpitalne;j.

Wobec wszelkich uwarunkowan chorobowych i zewnetrznych, nauka
szkolna dziecka hospitalizowanego z powodu choroby nowotworowej
przebiega w réznych formach ksztatcenia, a wytaczenie chorego z toku
zaje¢ ma miejsce tylko w pewnych okresach ze wzgledu na potrzebe cat-
kowitego uwolnienia dziecka od wysitku (np. po specjalistycznych zabie-
gach).

Nauczanie na oddziatach onkologicznych prowadzone jest wedlug
programu szkoty normalnej, z uwzglednieniem mozliwosci wysitkowych
i ruchowych chorych. W zwigzku z tym tempo nauczania jest wolniejsze,
obcigzenie uczniéw zadaniami — mniejsze, a wymagania dydaktyczne —
dostosowywane do indywidualnych potrzeb konkretnego dziecka. Naczel-
na regula w pracy dydaktycznej nauczycieli jest ,zasada racjonalnego go-
spodarowania wysitkiem chorego dziecka, zachowania r6wnowagi miedzy
jego uczynnianiem i odcigzaniem, zaleznie od jego potrzeb i mozliwosci
psychoruchowych” i dlatego praca pedagogéw musi charakteryzowadé sie
ogromng plastyczno$cia, poniewaz w zaleznosSci od sytuacji dziecka mu-

% K. Konarzewski, Problemy i schematy: Pierwszy rok nauki szkolnej dziecka, Warsza-
wa 1995, s. 27-57.

26 R. Anyszko, T. Kott, Wychowanie dzieci w zakladzie leczniczym, Warszawa 1998,
s. 21.
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szg oni na biezgco dokonywac odpowiednich zmian w tematyce programo-
wej 1 w calej organizacji pracy. Zajecia z chorym dzieckiem prowadzone
sa badz w formie pracy indywidualnej, badz w postaci pracy w zespotach
wieloklasowych, co zwykle wigze sie z konieczno$cig prowadzenia lekcji
wielotematycznych z uczniami réznych klas lub uczniami tej samej klasy,
ale o r6znym stopniu realizacji materialu. Najczestsza jednak — w przy-
padku choroby nowotworowej — typowo indywidualna praca z dzieckiem
charakteryzuje sie realizowaniem nauczania ,przy 16zku dziecka”, co wy-
maga bezposredniego z nim kontaktu, zwiekszenia czestotliwosci zajec dy-
daktycznych przy skréconym czasie ich trwania.

Warto zauwazy¢, ze zaré6wno tematyka programowa na lekcjach, jak
tez odpowiednio dobrane metody nauczania, $rodki dydaktyczne, posta-
wa samego nauczyciela, jego wiedza psychologiczna i pedagogiczna oraz
stosunek do chorego dziecka zawsze odgrywaja duza role terapeutyczng
— wspomagajaca caly proces leczenia. Zajecia dydaktyczne i wychowaw-
cze uaktywniajg bowiem chore dziecko, odwracaja niekiedy jego uwage od
przykrych do$wiadczen szpitalnych i pozwalaja mu na pozbycie sie stre-
su. Szczegdlnego znaczenia dla chorego nabierajg rozmowy z nauczycie-
lami w ramach zaje¢ dydaktycznych, poniewaz umozliwiajg wyzwalanie
swobodnych wypowiedzi dziecka i uwalniaja je z dlugotrwatego napiecia
emocjonalnego?’. Bardzo czesto nauczyciel staje sie przyjacielem dziecka,
zyczliwym pomocnikiem w trudnych chwilach.

On zawsze bardzo lubil czytaé i uczyé sie. Na oddziale nauka, choé w okrojonym
wymiarze..., lekcje, czy nawet, chociaz sam kontakt z nauczycielem, wypetniajg mu
troche czasu. On cieszy sie na lekcje...

Tak, hm... Nauczyciele wypetniajg troche czasu tym dzieciom, bo przeciez one sie
strasznie nudzq. (...) Sq rézni i musze tu byé uczciwa, ze sq tez tacy w porzqdku...
i taktowni. Gdy widzq, ze dziecko nie ma ochoty na nauke, to do niczego ich nie
zmuszajq. Ja mysle, ze... te lekcje w szpitalu to ogdlnie dobra sprawa, bo dzieci
nie tracq na przyktad roku nauki i zalicza im si¢ klase, a czasami takie spotkanie
z nauczycielem to tez jakas atrakcja.

Kilka miesiecy choruje i przewaznie jestem w szpitalu, bo jak juz do domu jade to
na krétko. Ta pani tylko... przychodzi przeciez do mniejszych dzieci, ale ja tez nie
Jjestem jej obaojetna. Jest to jedyna osoba, ktdra ze mng tu rozmawia normalnie.
Szkoda tylko, ze tak zgadalysmy sie dopiero po kilku miesiqcach mojej choroby...
I wiasnie ktos taki jak ta pani by sie tu przydal, aby innym tak pomagaé...

Jak mozna wnioskowa¢ z powyzszych wypowiedzi, nie tyle sama praca
dydaktyczno-wychowawecza z chorym dzieckiem, co przede wszystkim zycz-
liwy kontakt z nim pedagoga moze byé¢ waznym aspektem o konotacjach
terapeutycznych, bo dzieki niemu nauczyciel moze wdrazaé chore dziecko

2T B. Zarnowska, Rewalidacyjna funkcja pracy dydaktycznej z dzieckiem chorym w szko-
le szpitalnej na przyktadzie lekcji biologii, Krakéw 1992.
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do stopniowego pokonywania trudnosci i budzi¢ w nim wiare we wlasne
silty. Waznym aspektem tej pracy sg tez oceny osiggnieé¢ chorego dziecka,
uwzgledniajgce aktualng jego wydolnosé wysitkowa i jego wktad. Zawiera-
ja one nie tylko warto$ci informacyjne zwigzane z procesem dydaktycznym
i wychowawczym, ale tez wazne wartoSci terapeutyczne. Wzmacniaja bo-
wiem zasoby energetyczne chorego w walce o zdrowie?.

Warto zwréci¢ uwage, ze niekiedy juz sama mozliwo$é kontynuowania
nauki przez chorego i nawet jego mate sukcesy w pracy budza w nim wiare
we wlasne sily i sprzyjaja przezwyciezaniu poczucia zmniejszonej warto-
$ci. Nauka dla chorego dziecka staje sie wazng forma terapii, a mozliwosé
kontynuacji procesu dydaktycznego daje mu szanse ciggto$ci nauki i pod-
trzymuje gotowo$¢ szkolng. Nauka w szpitalu dla wielu chorych dzieci jest
synonimem ,normalnosci” w ich chorobie, a szkota przyszpitalna — waznym
elementem wsparcia emocjonalnego®, tym bardziej ze do wszelkich dziatan
dydaktyczno-wychowawczych na oddziale szpitalnym bardzo plastycznie
wlgczaé mozna rézne elementy terapii kreatywnej, a jak wiadomo przeciez,
elementy muzykoterapii, psychorysunku, pantomimy, psychodramy czy
metod relaksacji somatycznej, moga mie¢ znakomity psychoterapeutyczny
wplyw na chore dzieci, moga w pewnym stopniu zapobiega¢ powstawaniu
zaburzen w rozwoju chorego dziecka, bedacych nie tyle wynikiem samego
procesu chorobowego, co niekorzystnych wplywow, jakie choroba nowotwo-
rowa wywoluje w sytuacji osobistej i spotecznej chorego®.

Oproécz pedagogéow-nauczycieli na oddziale onkologii dzieciecej szcze-
gb6lne miejsce zajmuja wychowawcy, realizujacy z chorymi dziatania kom-
pensacyjne, rewalidacyjne i rehabilitacyjne, zwlaszcza w stymulowaniu
odpowiednich postaw motywacyjnych?®. Wychowawcy wraz z typowymi
zajeciami wychowawczymi organizuja na co dzien zajecia pozalekcyjne
o charakterze terapeutycznym. Sg to gtéwnie dostosowane do mozliwosci
chorych zajecia zabawowe, zajecia plastyczne o konotacjach terapii zaje-
ciowej, a takze réznorodne zajecia wykorzystujgce formy aktywnosci zbio-

28 K. Bakon, K. Siedlecka, Psychologiczne i pedagogiczne problemy dziecka przewle-
kle chorego, [w:] Uczen z przewlekly chorobq i uczen z zaburzeniami psychicznymi w szkole
ogdlnodostepnej: Poradnik dla nauczycieli szkdt ogolnodostepnych, red. T. Kott, Warszawa
2005.

29 Wspieranie emocjonalne wchodzi w zakres dzialan noszacych miano pomocy psycho-
logicznej definiowanej jako ,zachowanie spoteczne, w ktérym wykorzystuje sie wiedze psy-
chologiczng, aby w interakgji z czlowiekiem potrzebujgcym — czesto na zasadach wspéipracy
— zmierza¢ do rozwigzania probleméw zyciowych osoby wspomaganej, do przezwyciezenia
jej trudnosci, do zapobiegania zaburzeniom i usuwania ich” [w:] Zagadnienia psychologii
prewencyjnej, red. H. Sek, Poznari 1991, s. 368.

30 B. Zarnowska, Rewalidacyjna funkcja pracy dydaktycznej, s. 7-10.

31 J. Kopezyriska-Sikorska, Opieka pedagogiczna w aspekcie potrzeb dziecka z zaburze-
niami w stanie zdrowia i rozwoju, Pediatria Polska, 1981, nr 5.
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rowej — wszystkie wspomagajace i mobilizujace do aktywnosci chore dzieci.
Spetniaja one funkcje terapeutyczne, bo zapobiegaja nudzie, umozliwiajg
rozw0j dziecka, a poprzez rézne formy zabawowe sprzyjaja roztadowywa-
niu dzieciecych napieé i frustracji. Natomiast, ekspresja tworcza w roz-
nych formach plastycznych daje bogate pole diagnostyczne jezeli chodzi
o psychike chorego dziecka.

W przypadku dzieci chorych na nowotwory szczegdélnie zindywidualizo-
wana praca wychowawcza staje sie dla nich wrecz bezcenna. Wychowawca
jest bowiem niekiedy jedyna osoba, z ktora chore dziecko moze porozma-
wiaé¢ na temat nurtujacych je probleméw, przez co aktywnie towarzyszy
dziecku w jego poszukiwaniu miejsca w zyciu i zmaganiu sie z nieuniknio-
nymi w jego sytuacji trudnoSciami.

No i ... w tym czasie to corka znalazla pomoc u takiej pani, ktéra to pracuje na
oddziale jako wychowawczyni i prowadzi z dzieémi zajecia plastyczne. Poczgtkowo
Jjakos nie mialam przekonania do tej osoby, bo wydawala mi sie taka za spokojna
i mato przystepna, ale potem zrozumiatam, ze czegos takiego potrzebowata. No...
ta pani dzialata na nig dobrze. Czasem nawet siedzialy... cos tam kleity, wycinaly
i nawet nic wielkiego przy tym nie mowily, a jednak widziatam, ze ona wtedy czuje
sie lepiej. Stala sie taka... bardziej spokojna i wyciszona. Jak cheiata pogadaé, to
zawsze wolala te paniq i to jedyna osoba wiasciwie, z ktora cérka znalazta kontakt.
Miata co$ w sobie, ze corka jej ufata.

Wychowawca poprzez kontakt indywidualny doskonale moze wspoma-
gac¢ chorego w jego samoakceptacji, we wtasciwej samoocenie, w upatry-
waniu realnych celow zyciowych i szans na ich osiggniecie. Moze pomagac
dziecku w zdobywaniu wiedzy, umiejetnosci i nawykow niezbednych w jego
pozniejszym zyciu, zyciu z choroba nowotworowa. Zawsze taki indywidu-
alny kontakt szczegélnie ceniony jest przez chore dzieci, przy czym nieko-
niecznie musza to by¢ systematyczne, metodycznie obmys$lane dyskusje,
bo réwniez te spontaniczne, zazwyczaj inicjowane przez samych chorych,
moga znakomicie wplywaé na zmiane ich zachowan i zmiane podej$cia do
choroby.

Trzeba zwrdéci¢ uwage, ze wychowawca na oddziale onkologicznym
to rowniez osoba na biezaco kontaktujaca sie z rodzing chorego dziecka,
a przede wszystkim z jego rodzicami, poprzez co moze aktywnie wspieraé
rodzine w tej trudnej walce z rakiem dziecka. Jak jednak wynika z ba-
dan, w tym aspekcie dziatania wychowawcy sa niezadowalajgce i zwraca
sie uwage na konieczno$¢ intensyfikowania proceséw wspierajgcych ro-
dzine i chorego przez pedagogéw. Ich zaangazowanie w procesy wspoma-
gania rodziny powinno by¢ w istocie duzo wieksze niz obecnie, poniewaz
specyficzny warsztat teoretyczny i praktyczny pedagoga moze dobrze
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uzupelniaé zadania psychoonkologii, jednak pod warunkiem, ze koniecz-
no$¢ zaangazowania pedagoga w procesy wspierania oséb znajdujacych
sie w trudnej sytuacji zyciowej zostanie tez zauwazona w perspektywie
rozwigzan systemowych, zwigzanych z ksztalceniem i rozwijaniem jego
kompetencji.

Nawiazujac do powyzszego, nalezy podkreslié, ze zaréwno w pracy dy-
daktycznej, jak i wychowaweczej z dzieémi chorymi na raka — pracy o nie-
powtarzalnej specyfice wynikajacej z wiasciwosci funkcjonalnych chore-
go organizmu dziecka oraz warunkéw, w jakich sie ono znajduje — mozna
upatrywac funkcji terapeutyczno-rewalidacyjnej i opiekunczej. Nauczanie
1 wychowanie nabiera znamion terapii, poniewaz wspomaga proces lecze-
nia i adaptacji dziecka chorego do nowych sytuacji.

Praca dydaktyczno-wychowawcza i terapeutyczna z dzieckiem chorym
na raka oraz indywidualny kontakt z nim pedagoga nie sg sprawami tatwy-
mi, bo nie jest sprawg tatwg obcowanie z tak wielkim cierpieniem dziecka,
ale niestety istnieja tez inne uwarunkowania i zalezno$ci utrudniajgce te
prace, a mianowicie czesto pojawiajgce sie sprzeczne oczekiwania w sto-
sunku do pedagogéw od rodzicow chorych, pracownikow stuzby zdrowia
i samych chorych dzieci, a takze utrudnienia wynikajace z warunkéw or-
ganizacyjnych, kadrowych, lokalowych i finansowych — wszystkie budzace
wiele pytan i kontrowersji.

Nauczanie w szpitalu to w ogdle byta kpina, kpina. Przede wszystkim nie ma warun-
kow, bo nie moze byé tak, ze tu gra telewizor, tu sqg mate dzieci, a tu udajemy, ze cos
robimy. To nie jest wcale wina nauczycielek, one sie starajq, robiqg co mogq. Te dzieci
sq tak wyciericzone tq chemiq. Nie wiem... to powinno wyglqgdaé zupeinie inaczej, no
przede wszystkim nie w takich warunkach.

W nawigzaniu do powyzszego, nalezaloby podkresli¢, ze aby wszelkie
funkcje szkoty przyszpitalnej dziataty wspomagajaco na chore dziecko, wy-
magany jest rowniez kontakt szkoly macierzystej ze szkola przyszpital-
na i kontakt szkoty macierzystej z samym chorym dzieckiem. Albowiem,
zadaniem tej szkoty jest utrzymywanie kontaktéw z chorym oraz wspél-
dzialanie i wspolpraca ze szkota przyszpitalna — ulatwiajace w rezultacie
powro6t chorego dziecka do szkoty macierzystej i macierzystego $rodowi-
ska rowiesniczego. Ponadto, zadaniem szkoly macierzystej jest szerokie
oddziatywanie wychowawcze ksztaltujace poprawne postawy spoteczne
wobec chorego dziecka, sprzyjajace dobremu jego wspélzyciu w grupie.
Jak jednak wskazuja badania, aspekt ten jest absolutnie pomijany przez
pedagogéw szko6l macierzystych. Najczesciej bowiem o chorym, hospita-
lizowanym dziecku zapomina sie, przez co w niedlugim czasie traci ono
kontakt ze szkolg macierzystg, nauczycielami i r6wiesnikami Srodowiska
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macierzystego, co w dalszej kolejnosci wywoluje u niego silny lek przed po-
nownym kontaktem z réwiesnikami, a przede wszystkim przed powrotem
do szkoty macierzyste;j.

Do szkoly to ona w ogdle chodzié nie chce i w ogdle z kolezankami spotkaé tez sie
nie chce... Zresztq co tu mowié, tyle przykrosci jg spotkato... Gadanie... obgady-
wante i Smiechy, ze bez wlosow, czy co. Ona do tej szkoly wrdcié juz nie chce i caly
czas musze to nauczanie w domu zatatwiaé. Powiedziata, ze pdjdzie do szkoty, ale
Juz do tej nowej, bo do tej starej nie chce. Ja nie moge jej zmusié do niczego, ale jak
ona tak nie bedzie chciata z nikim sie spotykaé, to... no zamknelaby sie w domu
i co dalej.

Przed chorobq chodzit do zeréwki, pani wychowawczyni czasem zadzwoni..., zapy-
ta, czasem jakiegos misia przysle synowi. Ale prosze sobie wyobrazié, ze teraz jak
te dziect, no... — koledzy i kolezanki poszli do pierwszej klasy, to tak jakby jego juz
nie bylo. Nawet jednego telefonu... On wpadl jednego razu na pomyst i dla kazdego
dziecka co$ narysowal. Pani wie, co to za wysilek... Dwadziescia kilka rysunkéw
i to nie takich na odpieprz... Kazdy inny. Wystal je dzieciom. Ani jednego stowa
odzewu, ani jednego, nikt nawet mu nie odpisat, nikt... On z tego powodu bardzo
plakal i pytat, czemu, a zZe moze nie doszto, bo lubit swoich kolegow, a oni zupelnie
do niego si¢ nie odezwali. To w duzej mierze wina wychowawczyni. Zresztqg potem
go przeniesiono, i to nie wiadomo, dlaczego, do innej klasy.

(...) U nas na wiosce nikt nie chce mie¢ z nami kontaktéw. Ludzie sq tak tepi...,
myslq, ze zarazq si¢ od nas. Raka traktujq jak jakie przekleristwo. Po tych siedmiu
latach jest mi wszystko jedno, ale jak o tym pomysleé, to cigzko zrozumied, ze jeszcze
taka ciemnota jest na wsti. (...) Mentalnosé wsi jest okrutna..., nie wiem, jak tam da-
lej 2yé, a przeciez to troche ziemi to jest wszystko, co mamy. (...) Nigdy takiej praw-
dziwej, serdecznej i od serca pomocy od nikogo nie dostalismy, a przede wszystkim
od nikogo z naszej wsi. Ani szkota, ani dyrektor szkoly, ani rodzice dzieci ze szkoty,
ani ksigdz — nikt... Nasza rodzina to tak, jakby byla tredowata.

Chore dzieci nie tylko czujg sie izolowane od zdrowych réwiesnikow,
ale przy bezposrednich kontaktach z nimi doswiadczaja negatywnego
nastawienia, zwigzanego przede wszystkim z ich ,chorobowa odmienno-
$cig”, uposledzeniem jakiego$ organu, dysfunkcja motoryczng czy obnizo-
na sprawnoscig psychoruchowg. Odczuwajac takie uporczywe pietno, ge-
neralizuja zle doznania na calg swojg osobowo$é¢, przez co obniza sie ich
poczucie wlasnej wartosci i samoakceptacji®?. Poza tym, zbyt czesto i zbyt
bole$nie doswiadczaja negatywnego do nich ustosunkowania réwniez ze
strony dorostych, co utrudnia im w rezultacie osiggniecie pozytywnych re-
lacji z innymi ludZmi i prowadzi do deprywacji potrzeb ruchowych, emocjo-
nalnych, intelektualnych i spotecznych.

32 A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany, Warszawa 2001.
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Syn byt wtedy w domu... na przepustce, a byto to krétko przed trzeciqg wznowq. Wte-
dy jeszcze chodzil. Byl Dzieri Dziecka i gmina zorganizowata ognisko dla dziecia-
kéw. Syn lgnqgt do dzieci, wiec z corkq tam poszli. Okazalo sie, ze nagle kietbasy dla
nich zabrakto. Dzieci ze wsi zaczely wykrzykiwaé na syna: ,ty opuchlaku! tysolu!
grubasie!”. Syn juz wtedy mocno utykat, ale przybiegl jakos do domu caly zaplaka-
ny... Za nim cora tak ryczata, ze nie mogtam sobie poradzié. Ona jeszcze prébowata
tam bronié go. Jak zesmy wtedy wszyscy plakali! Nawet ja nie wytrzymatam... By-
tam potem u dyrektora szkoly w tej sprawie. Nic nie zaradzit.

Jak do milodszej jednego dnia przyszly kolezanki, to na widok corki tak sie zaczely
$miaé... Walito mi sie pod nogami..., ona plakala. To dzieci, wiem, ale Smialy sie
z niej, ze gruba, tysa... Okrutne to byto. Wyrzucitam je... U nas w ogéle malo si¢ wie
na temat raka.

Jak wynika z powyzszego, nie tylko sama choroba i dtugie leczenie, ale
tez sytuacje spoteczne, w ktorych uczestniczg chore dzieci, niekorzystnie
wplywaja na ich psychike i rozwéj, i w zwigzku z tym mozna antycypowac
pojawienie sie lub utrzymywanie zaistniatych juz u dzieci: zobojetnienia
uczuciowego, zachowan agresywnych, izolacji i unikania kontaktéw spo-
lecznych, braku pewnosci siebie, bezradnosci, sktonnosci nerwicowych,
opdznien w rozwoju intelektualnym, emocjonalnym i spotecznym, braku
mozliwosci zaspokajania potrzeby akceptacji i zahamowania procesu uspo-
lecznienia dziecka®.

Nieprzygotowanie réwie$nikow do stosownego, ponownego przyjecia
chorego do ich grona, postawy odtrgcenia i obojetnosci, znaczaco wpty-
waja na dalszy rozwaj psychiczny i spoteczny chorego dziecka, i w konse-
kwencji rzutujg tez na pézniejsza izolacje spoteczna chorych oraz gorsze
perspektywy na dobre funkcjonowanie w przyszlo$ci rowniez w obszarze
edukacyjnym?*. Choroba nowotworowa u dziecka w zwiazku z tym sta-

33 Ograniczenia oraz zaburzenia w kontaktach z réwieénikami, jak wynika z badan,
mogg mie¢ bezposredni wplyw na pézniejsze relacje interpersonalne, przystosowanie
w wieku dorostym i niemozno$¢ osiggniecia zadowalajacych kompetencji, a ujemne bodzce
emocjonalne silnie dzialajgce na nie podczas leczenia moga przyczynié sie do powstania
wielu zaburzen. Jak wskazujg badania Zdebskiej, Balwierz i Armaty (1985), los dzieci
z wieloletnig remisja, u ktérych zakoriczono juz leczenie, znaczony jest bardzo mocno cho-
roba nowotworowa. Samardakiewicz i Kowalczyk (1999) réwniez wskazuja, ze zycie dzieci
juz po zakonczeniu leczenia choroby nowotworowej charakteryzuja odlegle ,niewidoczne
skutki” leczenia, czyli somatyczne i psychospoteczne nastepstwa stosowanej podczas le-
czenia chemioterapii, radioterapii czy zabiegéw operacyjnych; zob.: F. Buczynski, Rodzina
z dzieckiem chorym na bialaczke, Lublin 1999; S. Zdebska, W. Balwierz, J. Armata, Losy
dzieci z wieloletniq remisjqg w nowotworach ukiadu limfatycznego, Pediatria Polska, 1985,
nr 5; M. Samardakiewicz, J. Kowalczyk, Ocena niektorych aspektow funkcjonowania psy-
chospolecznego dzieci wyleczonych z choroby nowotworowej, Przeglad Pediatryczny, 1999,
nr 3.

34 J. Armata, Dzieci wyleczone z nowotworéw szukajq miejsca wsrod ludzi, Przeglad
Lekarski, 1992, nr 7.
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je sie w wielu przypadkach przejawem gtebokich nieréwnosci edukacyj-
nych. Wszystko to powoduje, ze niekiedy juz sama diagnoza: ,choroba
nowotworowa” jest momentem, w ktorym zapoczatkowany zostaje proces
umierania chorego i nie chodzi tutaj o aspekt czysto medyczny, ale o psy-
chologiczny i spoteczny?®.

W $wietle powyzszego, kwestia wspoétpracy i wspoéldziatania szkoty
macierzystej dziecka chorego ze szkotg przyszpitalng, a zatem réwniez
kontakt $rodowiska macierzystego z chorym dzieckiem, sg kwestiami
ogromnie waznymi (aczkolwiek bardzo marginalizowanymi), choc¢by z tego
powodu, ze w duzej mierze warunkuja one dalszy rozwdj chorego dziecka
1 dalsze jego losy edukacyjne.

Postuluje sie wobec tego podnoszenie Swiadomosci spotecznej odnosénie
istoty choroby nowotworowej, aby nastapita zmiana nastawienia spotecz-
nego wobec niej, a przede wszystkim wobec chorych zmagajacych sie z ta
chorobg. Jednocze$nie, nalezy uwzglednié, ze jest to przedsiewziecie moz-
liwe. Jak bowiem wynika z badan Neckiego, postawy wobec choroby nowo-
tworowej sg w duzym stopniu podatne na zmiane.

Najwazniejsze dla oddzialywan okazuje sie nie tyle informowanie ludzi o sprawach
raka, co uspokajanie zwigzanych z tym pojeciem emocji (...). Nalezy jednak pamie-
taé, ze oddzialywanie jednorazowe moze okaza¢ sie bardzo nietrwate. Efektywne
kampanie informacyjne powinny przybieraé forme systematycznych, kilkakrotnych

szkolen w ré6znych aspektach problematyki nowotworéw, akcentujacych istniejace

obecnie realne mozliwoéci leczenia choréb nowotworowych i zapobiegania im?¢.

Biorac pod uwage fakt, ze ,prawidlowe zaspokajanie potrzeb biopsycho-
spotecznych, odpowiednich do warunkéw, w jakich sie znajduje cztowiek,
jest podstawa poprawy zdrowia”’, kontynuacja programu dydaktyczno-wy-
chowawczego u dzieci zmagajacych sie z chorobg nowotworowa jest aspek-
tem bardzo waznym, stanowigcym niepodwazalng wartosé. Jednakze, po-
mimo Ze przez caly okres leczenia dzieci z choroba nowotworowa objete sa
procesem edukacyjnym, nie ulega watpliwosci, ze zaawansowanie choro-
by nowotworowej, jej ciezki przebieg oraz stopien dysfunkcji organizmu
dziecka, powstaly w wyniku choroby, w ogromnej mierze warunkuja jego
dalszg kariere edukacyjng®. Wazny staje sie problem uzyskiwania przez
dzieci chore na choroby nowotworowe gorszych wynikéw szkolnych w po-
réwnaniu z réwiesnikami, co w konsekwencji powoduje, ze dzieci wyleczo-

35 A. Ostrowska, Smieré w doswiadczeniu jednostki i spoleczeristwa, Warszawa 1991.

36 7. Necki, L. Gérniak, Przekonania i postawy spoleczne wobec choréb nowotworowych,
[w:] Zmagajqc sie z chorobg nowotworowg, red. D. Kubacka-Jasiecka, W. Losiak, Krakow
1999.

37 B. Jasionek, Srodowisko terapeutyczne — funkcje i znaczenie dla chorego na oddziale
szpitalnym, Pielegniarka i Potozna, 1997, nr 8, s. 4.

38 A. Maciarz, Pedagogika lecznicza i jej przemiany, Warszawa 2001.
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ne z nowotworéw uzyskuja zwykle wyksztalcenie gorsze i gorszg przez to
pozycje spoteczng. W zwigzku z tym, nie umniejszajgc oczywiscie ogromnej
roli szkot przyszpitalnych, pracy dydaktyczno-wychowawczej na oddziale
1 nauczania indywidualnego w warunkach domowych, istnieje ogromna
potrzeba opracowania systemu wyréwnywania zalegloSci programowych
nauczania, aby w ten sposéb zmniejszyé koszty spoteczne odczuwane przez
leczonych w ich dorostym zyciu®. Dlatego, caly czas nalezy mie¢ na wzgle-
dzie konieczno$¢ ulepszania oraz sprawniejszej organizacji tego procesu
i r6znych form dziatan.

Wnioski

Choroba nowotworowa jako jedna z najciezszych choréb przewlektych,
coraz czeSciej dotykajaca dzieci i mlodziez, niejednokrotnie prowadzi do
niepelnosprawnosci psychofizycznej, utrudniajacej chorym funkcjonowa-
nie spoteczne. Charakterystyka choroby nowotworowej i tok jej leczenia,
bardzo mocno obcigzajace mlode organizmy, wymagaja wieloaspektowe-
go i1 wielokierunkowego podejécia do chorego, przy jednoczesnym respek-
towaniu jego godnosci, podmiotowosci i jedno$ci psychofizycznej. Wobec
obcigzen, jakie niesie choroba nowotworowa i jej leczenie, edukacja cho-
rych dzieci i mlodziezy, szczegdlnie w trudnych warunkach szpitalnych
realizowana przez nauczycieli i pedagogéw szkot przyszpitalnych, staje sie
waznym elementem wspierajacym chorych, jak tez istotnym elementem
terapeutycznym. Mimo jednak wszelkich atrybutéw pracy dydaktyczno-
wychowawczej na oddziatach onkologicznych z dzie¢mi chorymi na raka,
sytuacja polskiej stuzby zdrowia, a mianowicie niedogodnosci finansowe,
socjalne i kadrowe nie wptywaja korzystnie na w peini satysfakcjonujace
wykorzystywanie elementow pracy dydaktyczno-wychowawczej. W zwigz-
ku z tym, nalezy czyni¢ wszelkie starania, aby edukacja dzieci w warun-
kach szpitalnych sprzyjala jego zdrowieniu i zaczeta byé w petni docenia-
na w kregach interdyscyplinarnych zespoléw leczacych i opiekujacych sie
dzieé¢mi chorymi na raka.

Zwracajac sie w ku naczelnej zasadzie socjalnego i pedagogicznego
wspierania rodziny — w kierunku egalitaryzmu rozumianego m.in. jako
»dazenie do r6wnosci szans dzieci i mtodziezy (warunkoéw socjalnych, opie-

39 M. Samardakiewicz, Wspomaganie rozwoju dzieci z chorobg nowotworowq, [w:]
Dziecko przewlekle chore — problemy medyczne, psychologiczne i pedagogiczne, red. B. Anto-
szewska, Torun 2011.
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ki, ksztalcenia, wychowania, rownosci w kryterium awansu spolecznego,
kulturalnego i zawodowego)”*°, nalezy zda¢ sobie sprawe, ze urzeczywist-
nienie tej zasady w naszym spoleczenstwie wymaga kontynuacji przemian
spoleczno-gospodarczych, a biorgc pod uwage aspekty i problemy mtodzie-
zy zmagajacej sie z chorobg nowotworowa — rowniez wyraznych zmian
w $wiadomosci spolecznej, zmian w systemie wartosci ludzi, ich postawach
i dazeniach*'.
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