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JAKOSC ZYCIA DZIECI PRZEWLEKLE CHORYCH
W UJECIU TEORETYCZNYM

W artykule podkre§lam interdyscyplinarny charakter pojecia jakos¢ zycia, ktére wystepu-
je w wielu dyscyplinach naukowych. Sposéb podejécia do tego zagadnienia w duzym stopniu
zalezy od perspektywy podmiotu zajmujacego sie tq problematyka. Jakos¢ zycia zmienia sie
wraz z wiekiem, stopniem samo$wiadomosci, podejmowanymi rolami spolecznymi czy
zadaniami zyciowymi czlowieka. Z tego wzgledu staratam si¢ przyblizy¢ uwarunkowania
jakosci zycia i jego wymiary. Zaznaczam, ze ta problematyka jest szczegdlnie istotna z punk-
tu widzenia dzieci przewlekle chorych, gdyz pojawienie sie choroby moze negatywnie
oddziatlywacd na ich sfere fizyczna, psychiczng i spoleczng. Ponadto stale wzrastajaca liczba
dzieci cierpiacych na schorzenia o charakterze przewlekltym wywoluje potrzebe blizszego
przyjrzenia sie problemom w ich psychospolecznym funkcjonowaniu, determinowanych ich
stanem zdrowia. Celem artykutu jest przedstawienie problematyki jakosci zycia, a takze cho-
roby i jej wplywu na jakos¢ zycia dzieci dotknietych przewlektym schorzeniem.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, choroba, choroba przewlekla, dziecko przewlekle
chore, uwarunkowania jakosci zycia

Wprowadzenie

Jakosé zycia jest terminem trudnym do zdefiniowania, rozumianym réznie w réz-
nych dyscyplinach naukowych. Czesto utozsamiana jest ona z poczuciem satysfakgji
zyciowej, ktéra wyraza sie w mozliwosci ksztaltowania wilasnego wizerunku przez
czlowieka, a takze wielowymiarowego rozwoju i spelnienia aspiracji, planéw, celéw
wedlug uznanych wartosci i oczekiwan, uwzgledniajac materialne skfadniki statusu
spotecznego (Daszykowska, 2007). Warto zaznaczy¢, ze nie stworzono dotychczas
uniwersalnej i jednorodnej definicji tego pojecia, chociaz wielu przedstawicieli r6z-
nych dyscyplin naukowych zajmuje sie tym zagadnieniem (Duda, 2016b), gdyz za-
potrzebowanie na poszerzanie wiedzy w tym zakresie jest olbrzymie.

Wydaje sie to szczegdlnie istotne z punktu widzenia dzieci przewlekle cho-
rych, gdyz stale wzrastajaca ich liczba skiania do blizszego przyjrzenia sie pro-
blemom w ich psychospolecznym funkcjonowaniu, determinowanych ich sta-
nem zdrowia. Warto zaznaczy¢, ze diagnoza jakosci zycia dzieci przewlekle cho-
rych umozliwia wczesne zastosowanie dziatani o charakterze profilaktycznym
(Duda, 2016a), co moze zapobiec wystapieniu ewentualnych skutkéw psychicz-
nych i spotecznych wynikajacych z choroby przewleklej.

Celem artykutu jest przedstawienie problematyki jakosci zycia, a takze choro-
by i jej wplywu na jakos¢ zycia dzieci dotknietych dlugotrwatym (przewleklym)
schorzeniem.
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Pojecie jakosci zycia

Tematyka jakosci zycia jest obecna w wielu dyscyplinach naukowych, a poje-
cie to nie jest bezposrednio mierzalne i obserwowalne. Z tego wzgledu cechuje je
nieograniczono$¢ w wyjasnieniach (Daszykowska, 2007), co skutkuje tym, Ze ter-
min ten ma wiele definicji, gdyz reprezentanci poszczegdlnych dziedzin nauko-
wych w odmienny sposéb go interpretuja. Stworzenie zrozumialej i przejrzystej
definicji jest trudne ze wzgledu na to, iz powszechnie z terminem tym zamiennie
uzywane sa takie pojecia, jak: zadowolenie z zycia, satysfakcja, dobrostan, ktére
nie sg réwnorzedne (Duda, 2016b). Warto jednak podkreslié, Ze jakosc¢ zycia jest
terminem otwartym, cho¢ trudnym do okreslenia, ale potrzebnym z punktu wi-
dzenia praktyki naukowej oraz zyciowej (Daszykowska, 2007).

Najogolniej, zgodnie z definicja, jakos¢ zycia to ,stopieri zaspokojenia potrzeb
materialnych i niematerialnych jednostek, rodzin i zbiorowosci” (Nowa Encyklope-
dia Powszechna PWN, 1996, s. 121). Jednak jakosc¢ zycia czesto jest postrzegana jako
konstrukt teoretyczny, ktéry rozwaza sie¢ w kontekscie kulturowym, a takze odno-
si sie do okreslonych pragnieri cztowieka, obejmujacych konkretne wymiary jego
zycia, ktdre sa przewidywane na podstawie obiektywnych warunkéw wystepuja-
cych w danym kraju. Ponadto sposéb podejscia do tematyki jakosci zycia w du-
zym stopniu zalezy od perspektywy podmiotu, ktéry zajmuje sie ta problematyka.
Perspektywa ta moze by¢ szeroka, czyli odnosi¢ sie do zlozonych i obszernych
systeméw, np. ideologii, kultury czy religii, moze by¢ waska — ograniczona jedynie
do okreslonej teorii oraz metodologii naukowej (Rostowska, 2009).

Nalezy zaznaczy¢, ze interdyscyplinarny charakter problematyki jakosci zycia
przyczynia sie do swobody interpretacyjnej, jak réwniez zastosowania charakte-
rystycznych dla danej dyscypliny naukowej metod oraz narzedzi pomiaru, co
prowadzi do wystepowania wielosci kierunkéw badan tego zagadnienia. Termi-
nem jakos¢ zycia postuguja sie przedstawiciele ekonomii, polityki, pedagogiki,
socjologii, psychologii czy filozofii, a na gruncie kazdej z tych dyscyplin istnieje
wiele koncepcji rozumienia tego pojecia (Daszykowska, 2007).

W psychologii zagadnienie jakosci Zycia jest wzglednie nowe, zostalo zapo-
zyczone na potrzebe praktyki, wiec nie jest terminem Scisle psychologicznym
(Barika, 1994). Jak podkresla Dorota Kubacka-Jasiecka (2002), rozwazajac jakosé
zycia z perspektywy tej nauki, nalezy spojrze¢ na kazdego czlowieka jako na
calos¢ zintegrowana zaréwno wewnetrznie, jak i z szeroko pojmowanymi sytu-
acjami zyciowymi, co istnieje nie tylko w danej sytuacji jako systemie stosunkéw
ze Swiatem, lecz takze w ukladzie pespektyw oraz projektéow zyciowych jako
strukturze relacji z przyszloscia. Robert L. Schalock (2000, s. 121) definiuje jakos¢
zycia jako ,koncepcje odzwierciedlajaca posiadana kondycje zyciowa danego
czlowieka w stosunku do o$miu wymiaréw jego zycia: dobrostanu emocjonal-
nego, relacji miedzyludzkich, dobrostanu materialnego, rozwoju osobistego, do-
brostanu fizycznego, autonomii, integracji spolecznej i praw jednostki”. Ponadto
koncepcja ta oddzialuje na programy rozwojowe, strategie zarzadzania, dziala-
nia ewaluacyjne w obszarze zdrowia psychicznego, starzenia sig, niepelnospraw-
nosci, edukacji (Schalock, Felce, 2004, s. 262). David Felce (1997, s. 132) utozsamia
jakos¢ zycia z ogélnym dobrostanem jednostki, czyli jej dobrym samopoczuciem,
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na ktére skladajg sie zaréwno obiektywne wskazniki, jak i subiektywna ocena
spolecznego, materialnego, emocjonalnego, fizycznego, produktywnego dobro-
stanu, realizowana wedlug wyznawanych wartosci.

Dyscypling w coraz wiekszym stopniu korzystajaca z koncepcji jakosci zycia
jest medycyna, co wynika z wielu przemian, jakie zaszly w tej dziedzinie. Nalezy
do nich uwzglednienie czynnikéw o charakterze psychologicznym w procesie
leczenia pacjentéw czy docenienie dziatani profilaktycznych przez stuzbe zdro-
wia, ktére maja na celu zachowanie dobrego stanu zdrowia przez czlowieka.
Z tego wzgledu nastapily préby operacyjnej standaryzacji terminu jako$¢ zycia,
a Swiatowa Organizacja Zdrowia przeniosta jego definicje z nauk spotecznych na
grunt medycyny. W mysl tej definicji jako$¢ zycia to ,,0sobiste postrzeganie przez
jednostke swojej pozycji zyciowej w kontekscie kulturowym i systemu wartosci,
w jakich zyje, oraz w odniesieniu do stawianych sobie celéw, oczekiwari i norm”
(Daszykowska, 2007, s. 54).

Obecnie w badaniach istnieje wyrazZna tendencja do ujmowania jakosci zycia
w zaleznosci od stanu zdrowia. Zaréwno w naukach spotecznych, jak i naukach
medycznych oraz naukach o zdrowiu pojawit sie termin jakos¢ Zycia zalezna
od zdrowia. Stanowi on jeden z najczesciej podejmowanych probleméw badaw-
czych, zwlaszcza na gruncie medycyny (Duda, 2016b). Termin ten ma wezszy
zakres niz pojecie jakosci zycia, gdyz zaweza sie jedynie do oceny oddziatywa-
nia zdrowia i choroby na jakos$¢ Zycia czlowieka. Pojecie to odnosi sie czesto do
choréb przewleklych bez uwzglednienia pozamedycznych aspektéw (Kulczyc-
ka, Sysa-Jedrzejowska, Robak, 2007). Zgodnie z definicja Barbary Woynarowskiej
(2010a) jako$¢ zycia zalezna od zdrowia oznacza zadowolenie czlowieka z jego
funkcjonowania w zakresie fizycznym, psychicznym oraz emocjonalnym w sto-
sunkach spotecznych i rodzinnych, a takze oddzialywanie, jakie ma stan zdrowia
jednostki na jej zdolnos¢ do prowadzenia pelnego Zycia.

Rozwazania dotyczace jakosci zycia w sposéb naturalny wpisujq sie¢ w zakres
analiz teoretycznych, praktycznych oraz badawczych na gruncie pedagogiki (Su-
chodolska, 2017). Stawomira Sadowska (2006) podkresla, ze jakos¢ zycia stanowi
multidyscyplinarny oraz interdyscyplinarny obszar badawczy. Z tego wzgledu
jej ocena i konceptualizacja przebiega indywidualnie w kazdej z dyscyplin, jed-
nak ustalenia oddziatujq na rozstrzygniecia w innych dyscyplinach, w tym w pe-
dagogice. Autorka zaznacza, iz wiele czynnikéw determinuje zapotrzebowanie
na analize oraz pomiar jakosci zycia na gruncie pedagogiki, m. in.: przeobrazenia
cywilizacyjne, w szczegdlnosci w wymiarze akceptowanych systeméw wartosci;
zmiany metod oraz procesu leczenia; zmiany pogladéw dotyczacych badania
ludzkiego zycia. W modelu przyjetym przez Sadowska badania jakosci zycia po-
winny uwzglednia¢ dwa wymiary ustosunkowania sie kazdego czlowieka do
wlasnego zycia: poznawczy oraz emocjonalny. Aspekt poznawczy dotyczy tego,
w jaki sposéb jednostka ocenia swoje zycie, jak je postrzega, co o nim mysli.
Powinien by¢ on wyrazany poprzez sady oceniajace (sady, opinie). Wymiar emo-
cjonalny powinien przejawiac sie w samopoczuciu cztowieka (ocenach emocjo-
nalnych), ktére nie ma prostego odzwierciedlenia w rzeczywistosci.

Warto zaznaczy¢, ze w pedagogice badacze zajmujacy sie jakoscig zycia
koncentrujg si¢ przede wszystkim na celach i aspiracjach zyciowych, hierar-
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chii wartosci poszczegdlnych jednostek czy grupy ludzi w zaleznosci np. od
wieku, plci, przynaleznoéci zawodowej (Zuraw, 2013). Warto zaznaczy¢, iz
z punktu widzenia tej nauki wyznacznikiem jako$ci Zycia nie jest szczescie,
lecz satysfakcja z dobrego Zycia, ktérg czlowiek odczuwa za sprawg wartosci,
jakie pozwalajag mu kreowac wiasne zycie. Do takich wskaznikéw mozna za-
liczy¢ takze zadowolenie z Zycia, mozliwos¢ ujawniania oraz wykorzystania
zasobéw o charakterze indywidualnym, intelektualnym i twérczym (Daszy-
kowska, 2007). Nalezy zaznaczy¢, ze jakos¢ zycia jako cel pracy badawczej oraz
dzialalnosci praktycznej, jak réwniez analiz teoretycznych jest takze przed-
miotem zainteresowania pedagogiki, dla ktdérej najwazniejszy jest czltowiek
i jego godnos¢. Dbalos¢ o zycie kazdej jednostki, bez wzgledu na wiek (Barika,
Derbis, 1994), s$wiadczy o humanistycznym wymiarze tej dziedziny naukowej.
Zgodnie z ta koncepcja Jadwiga Daszykowska (2007, s. 68) okresla jakos¢ zy-
cia jako ,poczucie zyciowej satysfakcji wyrazanej mozliwoscia ksztaltowania
wielowymiarowego rozwoju i autokreacji czlowieka oraz realizacja jego aspira-
qji i celéw zyciowych zgodnie z przyjetymi wartosciami i oczekiwaniami, przy
uwzglednieniu materialnych elementéw statusu spolecznego”.

Problematyka jakosci zycia w pedagogice podejmowana jest jednak stosun-
kowo rzadko, pomimo iz zapotrzebowanie na wiedze pedagogiczng z tego za-
kresu jest olbrzymie (tamze) i ma istotne znaczenie dla wczesnego zastosowania
dzialari profilaktycznych (Duda, 2016a), skutecznego diagnozowania poziomu
zadowolenia z Zycia dzieci, mlodziezy oraz oséb dorostych, jak réwniez opra-
cowania programéw, ktére beda stuzy¢ podnoszeniu jakosci zycia, co jest szcze-
goblnie wazna z punktu widzenia oséb chorych (Daszykowska, 2006). Aleksandra
Zawislak (2011), bazujac na teorii Roberta Cummisa, przyjmuje, iz jako$¢ zycia
jest zjawiskiem wielowymiarowym i obejmuje zaréwno elementy subiektywne
(wewnetrzne), jak i obiektywne (zewnetrzne). Pierwsze z nich determinowane sa
przede wszystkim przez satysfakcje osoby, a takze kryterium waznosci. Lacznie
W sposéb posredni tworza one obraz osobistego odbioru wiasnego zycia. Ele-
menty obiektywne s natomiast wynikiem zwigzkéw z kregami srodowiskowy-
mi, czyli mikrosystemem, mezosystemem, egzosystemem oraz makrosystemem.
Odwotlujac sie do definicji Daszykowskiej (2007), na potrzeby niniejszego arty-
kutu jakos¢ zycia bedzie rozumiana jako poczucie satysfakgji z zycia, przejawia-
jace sie mozliwoscig wielokierunkowego rozwoju przy uwzglednieniu wartosci,
potrzeb i oczekiwan cztowieka.

Zagadnienia zwiazane z jakoscia zycia sa przedmiotem zainteresowania wie-
lu naukowcéw. W zaleznosci od przyjetej przez nich perspektywy badawczej
przyjmuja oni inng definicje tego zjawiska. Pomimo wielosci koncepcji, ktore
powstaly na przestrzeni lat, nadal nie osiggnieto jednosci na tej plaszczyZnie.
Dowolno$¢ w zakresie interpretacji jakosci zycia powoduje, iz istnieje potrzeba
uporzadkowania kwestii dotyczacych tego obszaru (co podkresla m.in. Sadow-
ska, 2006) oraz stworzenia modelu, ktéry bylby uzyteczny zaréwno dla praktyki
badawczej, jak i Zyciowej. Ze wzgledu na otwartos¢ pojecia jakosci zycia bedzie
to jednak zadanie niezwykle trudne.

Koncepgje jakosci zycia sg bardzo uzyteczne w zwigzku z mozliwosciag wy-
korzystania ich podczas badani zaréwno do oceny komfortu egzystencjalnego
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badanych, jak i do wyrobienia opinii na temat dziatania r6znych instytucji, ktére
powinny podejmowac prace na rzecz tych oséb (Zawislak, 2011). Realizowane
badanie nie beda miaty jedynie wymiaru teoretycznego, ale przede wszystkim
praktyczny i bedq mogly stuzy¢ poprawie otaczajacej nas rzeczywistosci.

Uwarunkowania jakosci zycia

Poczucie jakosci zycia ulega zmianie wraz z wiekiem, stopniem samoswiado-
mosci, podejmowanymi rolami spotecznymi czy zadaniami zyciowymi cztowie-
ka, jak réwniez stadium rozwoju, na ktérym on si¢ znajduje, co oznacza, ze na
poszczegdlnych etapach o jakosci zycia przesadzaja inne, typowe dla okreslone-
go stadium mechanizmy oraz zmienne oceny. W przypadku dzieci i mlodziezy
ocena jakosci zycia zalezy przede wszystkim od ich zdolnosci do refleksji, od
tego, co jest zwigzane z ich zyciem, od kryteriéw jakosci zycia, ktdre sg istotne na
konkretnych etapach rozwoju (Oles, 2016).

Hanna Zuraw (2013) wskazuje na dwie kategorie uwarunkowan. Do pierwszej
z nich zalicza wyznaczniki zewnetrzne wzgledem podmiotu, czyli cechy spote-
czenistwa jako calego systemu, a takze wczesniejsze czynniki wobec systemu spo-
lecznego. Do drugiej grupy uwarunkowar wchodza indywidualne cechy i do-
$wiadczenia podmiotu, czyli wrodzone psychiczne wilasciwosci, poglady w zakre-
sie polityki, orientacja religijna, cechy charakteru, hierarchia wartosci, zdarzenia
w ciagu zycia. W literaturze przedmiotu mozemy znalez¢ poglady, ze jakos¢ zycia
uwarunkowana jest zaréwno przez czynniki zwiazane ze zdrowiem, takie jak do-
bre samopoczucie fizyczne i psychiczne, jak réwniez niemedyczne, jak np. praca,
kontakty spoleczne czy rodzina (Kulczycka, Sysa-Jedrzejowska, Robak, 2007).

Jak podkresla Tadeusz Tomaszewski (1984), na wyznaczenie indywidualnej
jakosci zycia oddziatuja czynniki osobiste, czynniki srodowiskowe, czyli jakosé
$wiata, oraz czynniki podmiotowe, a wiec predyspozycje cztowieka o charakte-
rze osobowosciowym. Bez wzgledu na zmieniajace si¢ okolicznosci wystepuja
stale psychologiczne wymiary jakosci zycia, do ktérych autor zalicza bogactwo
przezy¢, aktywno$é, poziom swiadomosci, tworczos¢ oraz wspétuczestnictwo
w zyciu spolecznym. JezZeli chodzi o bogactwo przezy¢ zaznacza, ze wazne jest
jego Zrédlo, np. czy jest ono wynikiem rozwoju i poglebiania wrazliwosci czy
tez efektem chemicznych srodkéw pobudzajacych. Tymczasem aktywnosé to
dziatalno$¢ fizyczna i umystowa osoby. Tomaszewski podkresla, Zze Zycie czyn-
ne (czyli takie, w ktérym czlowiek rozszerza i rozwija zakres wlasnej aktywno-
§ci) jest oceniane wyzej niz zycie o ograniczonej aktywnosci (stanowigce duze
niebezpieczeristwo dla rozwoju oraz zdrowia czlowieka). Poziom $wiadomosci
zwigzany jest natomiast z faktem, ze czlowiek jest istota swiadoma, ktéra prze-
Zywa emocje oraz wrazenia, jednak, kierujac si¢ potrzeba rozumienia Swiata oraz
pogtebiania $wiata, kreuje poznawczy obraz rzeczywistosci. Z tego wzgledu ja-
ko$é zycia czlowieka, ktérego postepowanie jest rezultatem znajomosci celéw
i srodkéw, a takze pojmowania otaczajacej go rzeczywistosci, jest oceniana wyzej
od jakosci zycia cztowieka, ktéry malo rozumie i wie, jak réwniez w swoim zy-
ciu kieruje sie impulsami. Twérczos¢ dla Tomaszewskiego to specyficzny rodzaj
aktywnodci, ktéry koncentruje si¢ na przeksztalceniu rzeczywistosci, kreowaniu
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nowych sytuacji, idei, przedmiotéw, wartosci czy wprowadzaniu zmian. Pod-
kreéla on znaczenie jakosci zycia dobrze przezywanego, czyli takiego, ktére po-
zostawia po sobie warto$ciowe konsekwencje, w poréwnaniu do zycia bezpro-
duktywnego. W ramach ostatniego wymiaru, czyli wspoétuczestnictwa w zyciu
spolecznym, autor zaznacza, Ze zycie w samotnosci, izolacji, bez umiejetnosci
wspdlzycia z innymi jest oceniane gorzej niz to, w ktérym czlowiek jest w stanie
dzieli¢ sie z innymi swoimi myslami, przezyciami, dopuszcza ich do uczestnic-
twa w wilasnym zyciu, ma zdolno$é do wspétzycia z nimi. Wszystkie wymie-
nione wymiary jako$ci zycia tworza zwarty system, a stanowiace je elementy
nawzajem si¢ dopetniaja i determinuja w zakresie ludzkiego Zycia jako catosci.

Zdaniem Mariana Kulczyckiego (1991) do specyficznych cech dziatalnosci
czlowieka naleza dzialania majace na celu podnoszenie jakosci zycia. Wyréznia
on pie¢ wymiaréw jakosci zycia: aktywnosé, sensownosé, zmiennosé, koopera-
tywnos¢, produktywnosé. Uwzglednia w jej strukturze czynnik subiektywnej
sensownosci, czynnik interakgji o charakterze nieinstrumentalnym, jak réwniez
zwigzki jakosci zycia z rozwigzywaniem trudnosci zyciowych. Wedlug tego
autora na ocene jakosci zycia wplywa radzenie sobie z problemami w integra-
qji, osobistymi celami zyciowymi, zdolno$¢ dostosowania wiasnego Zycia przy
uwzglednieniu jego celu, nadawanie zyciu indywidualnego sensu.

Robert Cummins (za: Zawislak, 2011, s. 62-63) wyréznia trzy rodzaje de-
terminantéw jakosci zycia. Pierwszy z nich zwigzany jest z czynnikami osobo-
woséciowymi, ktdre lacza sie z genetycznym wyposazeniem czlowieka, a sa to
neurotyzm i ekstrawersja. Autor podkresla, Ze czynniki te silnie korelujg z su-
biektywna jakoscig zycia, na co wskazuja liczne badania w tym zakresie. Drugg
grupe uwarunkowan stanowig tzw. wewnetrzne bufory, wéréd ktérych wyréz-
nia: optymizm, kontrole i samoocene, ktére tagodzg mozliwe pogorszenie sie
warunkow o charakterze zewnetrznym na skutek oddzialywania zmieniajacego
si¢ otoczenia. Do ostatniej grupy determinantéw autor zalicza zwiazki ze $wia-
tem zewnetrznym oraz doswiadczenia jednostki. Ponadto Cummins zaznacza,
iz subiektywna jakos¢ zycia stanowi konsekwencje proceséw réwnowazenia sie
wszystkich tych elementéw i z tego wzgledu pozostaje na stalym poziomie po-
mimo anomalii w warunkach zewnetrznych (tamze).

Urszula Debska (2006) podkredla, ze przy prowadzeniu badart dotyczacych
jakosci zycia nalezy odwolywac sie do podmiotowych uwarunkowan tego zjawi-
ska. Autorka uwaza, ze na jakos¢ zycia oddziatujq takie czynniki, jak: stan psy-
chiczny, stan somatyczny, poziom samodzielnosci, poziom sprawnosci, a takze
funkcjonowanie psychospoteczne. Czynniki te majg wpltyw zwlaszcza na sposéb
zycia i funkcjonowania oséb niepelnosprawnych.

Z punktu widzenia pedagogiki do uwarunkowar jakosci zycia mozna zakwa-
lifikowac czynniki, ktére zwigzane sg z rodzing oraz pozarodzinne. Do czynnikéw
tkwiacych w rodzinie autorka zalicza m.in.: relacje rodzicéw z dzieckiem, kulture
i klimat panujacy w rodzinie, umiejetnos¢ wspoétzycia, poziom szacunku oraz tole-
rancji w odniesieniu do odmiennosci jej cztonkéw, dazenia poszczegéinych czton-
kéw rodziny, stosunek emocjonalny rodzicéw do dziecka, ich postawy wobec
niego, poziom odpowiedzialnosci za prawidlowy rozwdj i wychowanie dziecka,
kulture pedagogiczna rodzicéw, umiejetnos¢ wspélpracy rodziny ze szkola itp.
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Wisréd czynnikéw pozarodzinnych jakosci zycia dziecka wyrdznia ona w szcze-
golnosci: zakres oraz jakos¢ relacji spotecznych w Srodowisku zycia dziecka (w
grupie réwiesniczej, w spolecznosci sasiedzkiej), jakos¢ i model zamierzonych
dzialari instytucji (przede wszystkim szkoly, przedszkola), a takze jakos¢ tresci
oraz stopieri wplywu srodkéw masowego przekazu, rozpowszechnianie wzorcéw
moralnych, kulturalnych, religijnych czy artystycznych (Daszykowska, 2010).

W kontekscie zaprezentowanych informacji nalezy jeszcze raz podkresli¢, iz
pomimo zainteresowania problematyka jakosci zycia i badani w tym zakresie nie
powstala jednoznaczna definicja tego zagadnienia (Rostowska, 2009). Wielos¢
definicji oraz interpretacji pociaga za soba mnogos¢ kategorii uwarunkowar ja-
kosci zycia. Mimo pewnych réznic terminologicznych oraz perspektyw badaw-
czych wielu naukowcéw podkresla jednak role czynnikéw osobowosciowych
w ksztaltowaniu jakosci zycia. Te indywidualne cechy kazdego czlowieka stano-
wigq pewna plaszczyzne porozumienia miedzy badaczami pomimo ich réznego
podejscia do tego zagadnienia.

Dziecko przewlekle chore

Kazdy cziowiek w pewnym okresie zycia doswiadcza choroby. Jest ona defi-
niowana jako ,dynamiczna reakcja organizmu na dziatanie czynnikéw chorobo-
twoérczych (patogennych), ktéra przejawia sie zaburzeniami we wspdtdziataniu
narzadow i tkanek” (Maciarz, 2001, s. 18). Biorac pod uwage fakt, Ze nie stanowi
ona jedynie zaburzenia czynno$ci organizmu, lecz czynniki spoteczne oraz psy-
chiczne oddziatuja na jej przyczyny oraz objawy, zagadnieniem tym interesuja
si¢ nie tylko przedstawiciele nauk medycznych, ale takze reprezentanci nauk
spotecznych (tamze). Podkreslajg oni, Ze u kazdego cztowieka dotknietego cho-
robg nie mozna stwierdzic cech typowych dla dobrego samopoczucia w zakresie
fizycznym, psychicznym i spolecznym, a odpowiedzi ukladéw i organéw ciata
na poszczegolne bodZce ze srodowiska wewnetrznego oraz zewnetrznego cha-
rakteryzuja nieprawidtowosci (Antoszewska, 2006).

W dzisiejszych czasach pojawia sie¢ coraz wiecej zagrozen dla zdrowia oraz
pelnej sprawnosci czlowieka. Istotng w tym role odgrywaja schorzenia przewle-
kie (dlugotrwale) (tamze). Okreslane sg one jako wszelkie zaburzenia badZ od-
chylenia od normy, ktére maja jedna badz wiecej z wymienionych cech: sa trwale,
przyczyniaja sie do niepelnosprawnosci, determinowane sg przez nieodwracalne
zmiany o charakterze patologicznym, wymagaja dlugotrwalej obserwacji oraz
podjecia dziatan o charakterze opiekuriczym badZ w ich wyniku konieczne jest
zastosowanie specjalnych dzialaii rehabilitacyjnych (Konieczna, 2013a). Do ty-
powych wlasciwosci choréb przewlektych mozna zaliczy¢ zaréwno postepujacy
charakter i niepomyslne rokowania, jak réwniez wzglednie normalny tryb zycia
oraz funkcjonowania osoby, pomimo okre$lonych nieprawidtowosci w fizycz-
nej i psychiczne sferze jej zycia. Warto jednak zaznaczy¢, ze wszystkie choroby
przewlekle oddziatujq w istotny sposéb na czlowieka dotknietego danym scho-
rzeniem i cale jego najblizsze srodowisko (Ole$, 2010b).

Wiele 0séb dorostych cierpi na choroby przewlekle, lecz coraz czesciej dotyka-
ja one réwniez dzieci (Pilecka, Stachel, 2011), ktérych odsetek w wieku szkolnym

SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 175-189 181



KAROLINA WISNIEWSKA

w Polsce wynosi 20-30% (Duda, 2016a). W takiej sytuacji dzieci chore wymagajq
zastosowania dlugotrwatej opieki medycznej, jak réwniez podjecia w stosunku do
nich wiasciwych dziatari wychowawczych, ktére powinny trwacé wiele miesiecy,
lat, a nawet cale zycie (Maciarz, 1996). Konkretne schorzenia mogga by¢ warunko-
wane przez réznorodne czynniki oraz moga pojawic sie w réznym momencie zycia
dziecka, odmiennie wplywac na jego funkcjonowanie (Antoszewska, 2011). W wy-
niku przewleklej choroby moga u dziecka wystapic zaburzenia w zakresie rozwoju
fizycznego, psychicznego, spolecznego badz emocjonalnego (Stawecka, 2014).

Sprawnos¢ fizyczna w zyciu i rozwoju kazdego dziecka ma wazne znacze-
nie, jednak wigkszos¢ schorzeri przewleklych wpltywa na jej obnizenie (Wielgosz,
1999). W wyniku dlugotrwatej choroby dzieci szybciej si¢ mecza, co powoduje,
Ze ich ruchy stajg si¢ powolne, mniej dokladne oraz mniej skoordynowane. Do-
datkowo przebieg niektérych schorzert zmusza je do ograniczenia aktywnosci
fizycznej (Bakon, Siedlecka, 2005), co oddzialuje w niekorzystny sposéb na roz-
wdj fizyczny. Do zaburzenn w obrebie rozwoju fizycznego nalezy zaliczy¢ m.in.:
ostabienie rozwoju ruchowego w zakresie duzej motoryki, ostabienie odporno-
$ci wzgledem czynnikéw patogennych czy nieosigganie okreslonych norm wagi
i wzrostu, ktére zostaly wyznaczone dla konkretnego wieku dziecka (Maciarz,
2001), obnizenie sprawnosci oraz wydolnosci fizycznej (Woynarowska, 2010b).

Nalezy jednak podkresli¢, ze to sfera emocjonalna dziecka jest w najwigkszym
stopniu wystawiona na negatywne doznania wynikajace z przewleklej choroby
(Maciarz, 1996). Jak wskazuja wyniki badan, ryzyko wystapienia zaburzen emo-
cjonalnych oraz zaburzer zachowania jest 2—4 razy wieksze w grupie dzieci prze-
wlekle chorych (w szczeg6lnosci nastolatkéw) niz u ich zdrowych réwiesnikéw
(Woynarowska, 2010b). Ponadto dziecku cierpigcemu na dlugotrwate schorzenie
nierzadko towarzysza emocje o zmiennym natezeniu oraz tresci, ktére najczesciej
zwigzane sg z jego dolegliwosciami o charakterze somatycznym, jego procesem
leczenia, a takze mozliwymi konsekwencjami w odniesieniu do jego dalszego
funkcjonowania badZ reakcjami spotecznymi. Moga one pojawic sie takze w wy-
niku bélu, zlego samopoczucia, ataku choroby czy zmiany wygladu (Stawecka,
2014). Nalezy podkresli¢, ze choroba o charakterze przewleklym w duzym stop-
niu moze przyczyniac sie do wystapienia u dziecka leku czy smutku, powoduje
zaburzania poczucia bezpieczeristwa, ostabia poczucie wlasnej wartosci czy sa-
mooceng. Moze to zwigksza¢ u dziecka nieche¢ do nawiazania relacji z innymi,
szczegOlnie z réwiesnikami (Surowiec, 2014/2015).

Dlugotrwate schorzenia oddziatuja réwniez niekorzystnie na rozwdj intelektu-
alny dziecka, co zwigzane jest z determinantami psychicznymi oraz organicznymi.
Niektére choroby moge doprowadzi¢ do uszkodzenia struktur mézgowych, na
skutek czego u dziecka moga wystapi¢ nieprawidlowosci w zakresie proceséw
percepcyjnych, a takze oslabienie jego sprawnosci intelektualnej (Maciarz, 1996).

Choroba przewlekla, jako szczegélna kategoria trudnej sytuacji, stanowi czyn-
nik ryzyka, ktéry zaburza zachowanie dziecka. Wszelkie zmiany w jego postepo-
waniu sg wynikiem obrony przed cigzarem niezrozumiatych dla niego doznar
docierajacych ze strony organizmu oraz srodowiska, ktére powoduja u niego
poczucie zagrozenia (Pilecka, 2011). Ponadto u wigkszosci dzieci cierpigcych na
schorzenia o dlugotrwatym charakterze, ze wzgledu na obniZzong sprawnos¢ psy-
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choruchowa (pojawiajaca sie na skutek choroby) oraz towarzyszace jej problemy,
wystepuja zaburzenia w rozwoju oraz w przystosowaniu spolecznym (Stawecka,
2014). Podlozem tego moze by¢ m.in. nadopiekuriczos$¢ rodzicéw, w wyniku czego
dziecko ma problemy z uniezaleznieniem sie od nich, co skutkuje zaburzeniami
w zakresie poczucia skuteczno$ci. Dodatkowo w efekcie czestych pobytéw w szpi-
talu lub pogorszenia samopoczucia dzieci maja niewielki kontakt z réwiesnika-
mi (Pilecka, Stachel, 2011), co wplywa negatywnie na ich zdolnoé¢ nawigzywania
oraz utrzymania kontaktéw z innymi (Surowiec, 2014/2015).

Schorzenia o charakterze dlugotrwatym oddziatujq w sposéb niekorzystny tak-
ze na funkcjonowanie dziecka w szkole. U uczniéw dotknietych chorobami prze-
wleklymi czesto osiagniecia szkolne sa ponizej przecietnej. Ponadto na skutek licz-
nych absencji w szkole pojawiajg sie u nich trudnosci z nauka, zalegtosci czy luki
w wiadomosciach. Do konsekwencji wielu choréb przewleklych nalezy réwniez
zaliczy¢ obnizenie sprawnosci umystowej, trudnosci z koncentracja uwagi, wolne
tempo pracy, meczliwosé (Woynarowska, 2010b). Co wiecej, proces leczenia oraz
samo schorzenie doprowadzaja do tego, Ze dziecko ma problemy w wypelnianiu
nie tylko roli ucznia (Surowiec, 2014/2015), ale takze cérki, syna czy kolezanki, jed-
nak podejmuje nowa role — role chorego, ktéra wigze sie z obowigzkiem przestrze-
gania wielu zakazéw i nakazéw o charakterze leczniczym i wplywa negatywnie
na wszystkie sfery jego funkcjonowania (Jundzilt, Pawlowska, 2010).

Warto podkresli¢, ze choroba wplywa negatywnie na rozwéj fizyczny, psy-
chiczny, spoleczny, intelektualny dzieci, a takZze na ich codzienne funkcjono-
wanie. Ponadto wymagania, jakim muszg sprostad, sa znacznie wieksze niz te,
z ktérymi borykaja sie ich zdrowi réwiesnicy. Kazdego dnia musza przestrzegac
zalecen lekarzy czy zmagac sie z wieloma ograniczeniami wynikajacymi z cho-
roby. Jak podkresla Aleksandra Maciarz (1996), ztozonos¢ codziennych trudnosci
dzieci przewlekle chorych mozna u$wiadomic sobie jedynie biorac pod uwage
wszystkie zagrozenia, jakie niesienie schorzenie dla ich rozwoju, wszelkie pro-
blemy, ktére ono powoduje, wszystkie wymagania, jakie im stawia.

Przy odpowiednim wsparciu ze strony najblizszego otoczenia (rodzicéw, ro-
dzenistwa, nauczycieli, réwiesnikéw) dzieci przewlekle chore moga zniwelowac
niekorzystne skutki choroby, a takze zrealizowac plany i cele Zyciowe, podnies¢
jakos¢ wlasnego zycia.

Jakos¢ zycia dzieci przewlekle chorych

Dzieci przewlekle chore stanowia niejednorodng grupe w zwiazku z rézno-
rodnoscig jednostek chorobowych i rozmaity przebieg choréb. Schorzenia prze-
wlekle sgq podlozem wielu zmian w kazdej sferze zycia dzieci: od codziennych
obowiazkdéw, przez rozwdj poznawczy i emocjonalny, po obraz siebie oraz rela-
¢je z innymi ludZmi. Mogg w sposéb negatywny oddzialywac takze na stosun-
ki z réwiesnikami, funkcjonowanie dzieci w szkole (Duda, 2016a) czy rodzinie.
Ponadto specyfika choroby moze mie¢ wplyw na wybor szkoty lub przyszlego
zawodu, co moze by¢ przyczyna rozbieznosci miedzy mozliwosciami dziecka
a jego planami. Warto zaznaczy¢, iz poza psychologicznym aspektem schorze-
nia, istotng role w zyciu dziecka odgrywa kontekst spoleczny oraz sytuacyjny
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(Duda, 2016b). Wszystkie te czynniki oddziatuja na jako$¢ zycia dziecka. Na jego
ksztattowanie wplyw maja takze: rodzaj schorzenia, rozumienie zdrowia fizycz-
nego, osobowos¢, srodowisko zycia, relacje panujace w rodzinie, zycie domowe,
a takze wiek i pte¢ (Duda, 2016a). Jednak, jak wskazujg dotychczasowe wyniki
badan i koncepcje jakosci zycia, ocena jakosci zycia zalezy réwniez od poziomu
rozwoju poznawczego, spotecznego oraz emocjonalnego dziecka (Oles, 2016).
Warto zaznaczy¢, ze choroba przewlekla, niezaleznie od pici i wieku dziecka,
ostabia jego mozliwosci biologiczne, fizjologiczne oraz spoleczne (Duda, 2016b).
Ponadto szczegdlne warunki rozwoju oraz zycia sa Zrodlem zagrozenia dla reali-
zacji potrzeb biopsychospotecznych dzieci. Trudnosci te sq rezultatem nie tylko
samego schorzenia, ale wynika¢ moga réwniez z probleméw, ktére zwiazane sa
z przystosowaniem sie dziecka do choroby, a w efekcie powstajacych trudnosci
w relacjach spotecznych. Co wiecej, w rezultacie dlugotrwalej deprywacji po-
trzeb u dziecka wystepuja nieprawidlowosci w poszczegdlnych sferach jego ak-
tywnosci (np. koordynacji wzrokowo-ruchowej czy sprawnosci intelektualnej),
jak réwniez w zakresie funkcjonowania systemu regulacji psychicznej. Moga po-
jawic sie réwniez zaburzenia o charakterze psychicznym, takie jak depresja badZ
urojenia. Na te ostatnie najbardziej narazone sa dzieci ze zdiagnozowang choro-
ba wymagajaca dlugotrwatego i trudnego leczenia. Do tych choréb naleza ciezkie
przypadki cukrzycy, choroby reumatyczne czy wady serca (Stawecka, 2014).
Informacje te potwierdzajg badania realizowane przez Marlene Dude (2016a),
przeprowadzone wéréd zdrowych oraz chorych licealistéw w wieku 16-19 lat
w Lublinie. Uzyskane przez autorke wyniki wskazywaly, Zze mtodziez z problema-
mi zdrowotnymi wykazuje nizszy poziom jakosci zycia niz jej zdrowi réwiesnicy
w zakresie samopoczucia fizycznego, psychicznego oraz funkcjonowania spotecz-
nego. Duda podkresla, ze chorzy licealisci wykazywali mniejszg gotowosé do po-
dejmowania aktywnosci fizycznej, meczliwosé czy poczucie braku energii. Najbar-
dziej niepokojace jednak jest to, iz miodzi ludzi dotknieci r6znymi schorzeniami
znacznie czesciej niz ich zdrowi réwiesdnicy byli niezadowoleni z Zycia, odczuwali
negatywne emocje, musieli zmagac sie ze smutkiem czy samotnoscia (tamze).
Ponadto negatywny wplyw na stan emocjonalny dzieci chorych ma réwniez
izolacja od $rodowiska spotecznego (Konieczna, 2013a), np. w wyniku hospitali-
zacji badZ odrzucenia ze strony zdrowych réwiesnikéw (Stawecka, 2014). Szcze-
gblnie pobyt dziecka w obcym srodowisku, w momencie gdy odczuwa bdl czy
inne dolegliwosci zwigzane ze schorzeniem, wyzwala u niego uczucie opuszcze-
nia przez najblizszych, ktérych kocha (przede wszystkim przez matke) (Koniecz-
na, 2013a), jak réwniez poczucie zagrozenia. Sytuacja zyciowa, w ktdrej si¢ znala-
zlo, zmusza je do przestrzegania nakazéw oraz zakazéw leczniczych, kontaktéw
z obcymi ludZmi (pielegniarkami czy lekarzami), poddawania si¢ ré6znym, czesto
nieprzyjemnym zabiegom terapeutycznym oraz diagnostycznym, ograniczeniom
w zakresie aktywnosci fizycznej. Dzieci chore moge odczuwac zagrozenie, kiedy
rodzice nie poinformujg ich o chorobie. W efekcie snuja one rézne wyobrazenia
oraz podejrzenia na temat swojego stanu zdrowia oraz nastepstw ewentualnej
choroby, co jeszcze bardziej poteguje ich niepokdj (Stawecka, 2014). Jak wskazuja
badania przeprowadzone przez Iwone Konieczng (2013b) wéréd dzieci w wieku
8-16 lat na oddziale reumatologicznym w Instytucie Reumatologii w Warsza-
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wie, schorzenie czesto stanowi dla dzieci chorych przeszkode nie do pokona-
nia w zakresie uprawiania sportu oraz udzialu w wycieczkach. W pozostatych
aktywnosciach nie dostrzegajg one juz takich trudnosci zwigzanych z choroba.
Wrecz przeciwnie, wykazujg zadowolenie ze swojego zycia oraz samych siebie.
Autorka podkresla, ze badane dzieci dostrzegaja ograniczenia wynikajace z cho-
roby, ktére wystepuja w ich codziennym zyciu, jednak nie przypisujg im az tak
niekorzystnego znaczenia. To moze napawac optymizmem.

Na jakos$¢ zycia dzieci chorych wplywa réwniez ich sytuacja rodzinna. Nalezy
zaznaczy¢, ze na skutek choroby dziecka (zwlaszcza o przewleklym charakterze)
wérdd czlonkéw jego rodziny moga wystapic¢ zachowania, ktére utrudniajg pra-
widlowe funkcjonowanie tej rodzinie (Matkowska-Szkutnik, 2014). Sytuacja ta
wynika z faktu, ze choroba dotyka nie tylko samo dziecko, ale réwniez jego naj-
blizsze srodowisko (rodzicéw, rodzeristwo, dziadkéw itd.) i dezorganizuje zycia
poszczegdlnych cztonkéw rodziny. Co wiecej, dziecko chore z czasem zaczyna
znajdowac si¢ w centrum zainteresowania catej rodziny, a jego potrzeby wysu-
wajg si¢ na pierwszy plan (Jundzilt, Pawlowska, 2010). Warto jednak zaznaczy¢,
Ze jego sytuacja rodzinna jest zalezna od wielu czynnikéw, wsréd ktérych mozna
wyréznié, np. spéjnosé danej rodziny, wiedze rodzicéw o chorobie dziecka czy
ich postawy wobec dziecka (Matyjas, 2008). Zdarza sie, ze rodzice ograniczaja
aktywno$¢ chorych dzieci poprzez wyreczanie ich we wszelkich obowigzkach
badZ utrudnianie im kontaktéw z kolezankami i kolegami, chocby ich stan zdro-
wia na to pozwalal. Postawa ta zazwyczaj jest oznaka ich nadopiekuriczosci albo
nadmiernego skupienia si¢ na zdrowiu dziecka i nieuswiadomienia sobie jego
psychospolecznych potrzeb (Maciarz, 1996).

Jak wynika z badan przeprowadzonych przez Terese Lewandowska-Kidon
i Agate Korzeniecka-Kozerska (2015) wéréd rodzicéw dzieci zdrowych i z zabu-
rzeniami oddawania moczu, matki i ojcowie dzieci chorych w mniejszym stopniu
pragna wlaczac je w sprawy dotyczace rodziny, a takze niechetnie umozliwiajg
im wspoétdecydowanie w kwestiach zwigzanych z zyciem rodzinnym. Rodzice,
ktérzy catkowicie zdaja sobie sprawe z choroby ich dziecka, sa jednak w sta-
nie dopasowac swoje wymagania do jego predyspozycji, jak réwniez wspierajq
je w przezwyciezaniu trudnosci, nie ograniczajq mu kontaktéw z réwiesnikami
oraz przygotowuja je do samodzielnosci (Matyjas, 2008).

Nalezy zaznaczyd¢, ze czes¢ dzieci przewlekle chorych ma trudnosci w kon-
taktach z réwiesnikami. Jak podkresla Wiadystawa Pilecka (2002), z powodu
czestych pobytéw w szpitalu, przejsciowego pogorszenia si¢ samopoczucia i sta-
nu zdrowia, réznorodnych interwencji medycznych dzieci chore rzadziej niz ich
zdrowi koledzy nawiazuja relacje z innymi dzie¢mi. Z tego wzgledu umiejetnos¢
nawigzywania, podtrzymywania oraz kontynuowania stosunkéw z réwiesnika-
mi rozwija sie wolniej. Problemy w relacjach réwiesniczych maja w szczegélno-
§ci te dzieci, ktére zmagaja sie ze schorzeniami ograniczajacymi ich aktywnos¢
fizyczna badz sq przyczyna zmian w ich wygladzie zewnetrznym. Poza objawa-
mi choroby istotna role w tym wzgledzie odgrywa stopien ciezkosci schorzenia,
czas jego trwania i liczba pobytéw w szpitalu (Pilecka, Stachel, 2011). Niekiedy
w zwiazku z oslabiona sprawnoscig ruchowa dzieci przewlekle chore uwazane
sa przez réwiesnikéw za mniej atrakcyjnych towarzyszy zabaw (Stawecka, 2014).
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Potwierdzaja to badania socjometryczne przeprowadzone w klasach szkol-
nych, na ktére w swojej ksigzce powotuje si¢ Konieczna (2013a). Autorka wska-
zuje, ze dzieci przewlekle chore (w tym przypadku na mlodziericze idiopatycz-
ne zapalenie stawéw) w badaniach otrzymaly wiecej wyboréw negatywnych
od swoich réwiesnikéw, najwyzej jeden wybor pozytywny. Moze to $wiadczy¢
o tym, Ze zajmujq one bardzo niska pozycje spoleczng w swojej klasie szkolnej
i nie sa akceptowane przez swoich réwiesnikéw. Ponadto, jak wynika z badan
przeprowadzonych przez Agnieszke Nowicka (1999), do czynnikéw najbardziej
utrudniajacych psychospoleczng integracje dzieci przewlekle chorych z réwie-
$nikami naleza ataki chorobowe, ktére sa widoczne, jak réwniez zaburzenia
w sferze réwnowagi nerwowej i emocjonalnej. Beata Antoszewska (2006) pod-
kresla, iz proces spotecznego funkcjonowania dziecka przewlekle chorego moze
by¢ utrudniony ze wzgledu na bariery ze strony otoczenia w postaci niepozada-
nych reakgcji, do ktérych naleza stereotypy, negatywne postawy czy pietnowanie.

To wlasnie choroba przewlekla moze w duzym stopniu oddzialywad na wy-
pelnianie przez dziecko roli ucznia, gdyz w istotnym stopniu ogranicza jego
mozliwosci osiggniecia dobrych wynikéw w nauce (Konieczna, 2013a). Ponad-
to schorzenie o charakterze dlugotrwalym moze by¢ przyczyna pojawienia sie
u dziecka niepowodzen szkolnych czy nieuzyskania promocji do nastepnej kla-
sy, co czesto moze oddzialywac na jego przyszla kariere zyciowa (Woynarowska,
2010c). Wynika to przewaznie z jego zlego samopoczucia, co spowodowane jest
dolegliwosciami zwigzanymi ze schorzeniem (np. bélem, zmeczeniem), dziata-
niem lekéw, rehabilitacjg czy zabiegami medycznymi. Sytuacja ta przyczynia sie
do ostabienia motywacji dziecka do nauki czy realizowania jakichkolwiek dzia-
tari (Konieczna, 2013a). W efekcie prowadzi to do zjawiska definiowanego jako
bledne kolo, poniewaz ostabienie motywacji jeszcze bardziej ogranicza dziecku
mozliwosci uzyskania dobrych rezultatéw w nauce i zwieksza jego niepowodze-
nia w szkole (Formariski, 1998).

Warto zaznaczy¢, ze jakos¢ zycia dzieci przewlekle chorych zalezy od wie-
lu czynnikéw natury fizycznej, psychicznej i spolecznej. Wyznacza ja jednak
wszystko to, co stuzy szczesliwemu zyciu, wywoluje pozytywne stany emocjo-
nalne, umozliwia zaspokojenie potrzeb, pozwala na wielokierunkowy rozwdj
i daje mozliwos¢ wykorzystania wlasnego potencjatu rozwojowego podczas sa-
morealizacji w §rodowisku spotecznym (Daszykowska, 2010). Z tego wzgledu
do wymiaréw jakosci zycia dzieci przewlekle chorych mozna zaliczy¢ m.in. sa-
mopoczucie fizyczne i psychiczne, relacje rodzinne i réwiesnicze czy akceptacje
spoteczna, co zostalo oméwione w tym artykule.

Zakoticzenie

Podsumowujac nalezy stwierdzié, ze problemy zdrowotne stanowig powazne
niebezpieczeristwo dla rozwoju dzieci. Z powodu wielo$ci wystepujacych choréb,
jak réwniez ich negatywnych oddzialywan na psychospoleczne funkcjonowanie,
istnieje stale rosnace zapotrzebowanie na dzialania o charakterze profilaktycz-
nym, a takze wspierajacym dzieci zmagajace si¢ ze schorzeniami o dlugotrwa-
tym przebiegu (Duda, 2016b). W tym zakresie bardzo pomocna moze okazac sie
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diagnoza ich jakosci zycia, ktéra odgrywa istotng role w przeciwdziataniu psy-
chicznym oraz spotecznym nastepstwom choroby (Oles, 2010a). Ponadto wiedza
na ten temat umozliwia podejmowanie dziatarn w kierunku poprawy jakosci zy-
cia dzieci przewlekle chorych (Oles, 2016), co ma istotne znaczenie nie tylko dla
nich samych i ich rodzin, ale takze dla pedagogdéw, ktérych zadaniem jest udzie-
lanie im niezbednej pomocy. Warto podkresli¢, ze towarzyszenie dziecku w jego
doswiadczeniach zwigzanych ze schorzeniem o dlugotrwatym przebiegu jest dla
kazdego pedagoga niebywale trudnym zadaniem, szczegdlnie iz nie wszystkie
dzieci potrafig dzieli¢ sie swoimi przezyciami w bezposredni sposéb (Konieczna,
2013b). Z tego wzgledu wiedza pedagogiczna i badania dotyczace jakosci zycia
wydaja si¢ bardzo wazne w pracy pedagogdéw, aby podejmowane przez nich
dziatania stuzyly podnoszeniu jakosci zycia dzieci przewlekle chorych.
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QUALITY OF LIFE OF CHRONICALLY ILL CHILDREN FROM
A THEORETICAL PERSPECTIVE

Abstract

In the article, I emphasize the interdisciplinary nature of the quality of life concept, which
is used in many scientific disciplines. The approach to this issue depends largely on the per-
spective of the subject that is concerned with this problem. Quality of life changes with age,
the level of self-awareness, and social roles and life tasks a person takes on. That is why I have
sought to outline the determinants of quality of life and its dimensions. I stress the point that
these issues are particularly important from the point of view of chronically ill children, as
the development of illness may have a negative impact on their physical, mental, and social
spheres. Moreover, the constantly increasing number of children with chronic diseases creates
aneed for a closer investigation into problems in their psychosocial functioning that are deter-
mined by their health condition. The article aims to present the issues of quality of life as well
as illness and its impact on the quality of life of children with chronic diseases.

Keywords: quality of life, disease, illness, chronic disease, chronically ill child, determi-
nants of quality of life

SZKOLA SPECJALNA 3/2019, 175-189 189



