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ABSTRACT

Chronic diseases are an increasingly common phenomenon among children and
adolescents and they are a serious problem in the context of student development
opportunities at all levels of education.

This article aims to analyze the most important issues with related the functio-
ning of students suffering from chronic diseases in the context of solutions develo-
ped by the Polish education system. The analysis shows that there are a number of
threats that negatively affect both the physical and mental condition of chronically
ill students. The Polish educational system is trying to respond to these threats, but
changes which will allow for their further effective reduction should still be intro-
duced. The purpose of this article is to analyze the functioning of children suffering
from chronic diseases in the context of solutions proposed by the Polish education
system. To achieve this goal, the article is divided into three main parts. The first of
these will focus on explaining what chronic diseases are and what their basic features
are. The second part will discuss the basic threats in the context of developmental
possibilities of chronically ill children. The most important and final part will con-
cern the main issue, i.e. analyzing the functioning of chronically ill children within
the Polish education system.
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STRESZCZENIE

Choroby przewlekte s coraz czestszym zjawiskiem wérod dzieci i mlodziezy
i stanowig powazny problem w kontekscie mozliwoéci rozwojowych uczniéw na
wszystkich szczeblach edukacji.

Artykul niniejszy ma na celu przeanalizowanie najwazniejszych zagadnien zwia-
zanych z funkcjonowaniem uczniéw cierpiacych na schorzenia przewlekle w kon-
tekécie rozwigzan wypracowanych przez polski system edukacji. Jak wynika z prze-
prowadzonej analizy, istnieje wiele zagrozen wplywajacych negatywnie zaréwno
na kondycje fizyczng, jak i psychiczng uczniow przewlekle chorych. Polski system
edukacyjny stara sie odpowiadaé na te zagrozenia, jednak nadal nalezy wprowadza¢
zmiany, ktére pozwolg na ich dalsze, efektywne redukowanie. Celem niniejszego ar-
tykutu jest przeanalizowanie funkcjonowania dzieci cierpigcych na choroby prze-
wlekle w kontek$cie rozwigzan proponowanych przez polski system edukacji. Aby
zrealizowa( ten cel, artykul zostanie podzielony na trzy zasadnicze czeéci. Pierwsza
z nich koncentrowa¢ sie bedzie na wyjasnieniu, czym sa choroby przewlekle oraz
jakie sg ich podstawowe cechy. W czeéci drugiej omdwione zostang podstawowe za-
grozenia w kontek$cie mozliwo$ci rozwojowych dzieci przewlekle chorych. Najwaz-
niejsza i ostatnia cze$¢ dotyczy¢ bedzie sprawy zasadniczej, czyli przeanalizowania
funkcjonowania dzieci przewlekle chorych w obrebie polskiego systemu edukacji.

KEYWORDS: students, chronic diseases, Polish education system, threats, sick children.
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WPROWADZENIE

Choroby przewlekle to problem, ktéry dotyka coraz wigkszg liczbe dzieci
w wieku szkolnym. Co gorsze, ze wzgledu na specyfike tego typu choréb,
zwlaszcza ich dlugotrwalos¢, bardzo czesto negatywnie oddzialuja one na
kondycje psychofizyczng dziecka, co z kolei przeklada si¢ niekorzystnie na
ich rozwoj psychiczny, emocjonalny, spoleczny oraz wyniki w nauce. Wptyw
na to maja liczne absencje, wywolane koniecznoscig odbycia niezb¢dnych za-
biegow lekarskich. W efekcie chorzy nie mogg aktywnie uczestniczy¢ w zyciu
szkoly, kontaktowac si¢ ze swymi rowiesnikami oraz bra¢ aktywnego udzia-
tu w zajeciach, podnoszac swoja wiedze i kwalifikacje. Zadaniem systemu
edukacyjnego jest wypracowanie takich zasad, ktére umozliwiatyby im wy-
réwnanie szans oraz jak najbardziej efektywne zaspokojenie potrzeb. Sposo-
bem na to jest wlasciwa organizacja calego systemu, ktéra pozwalalaby nie
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tylko nalezycie wywigzywac si¢ z obowigzku szkolnego, ale takze stwarzaé
szans¢ na poprawe we wszystkich sferach rozwoju. Relacje dziecka z otocze-
niem ksztaltujq si¢ juz od jego pierwszych chwil Zycia. Najwiekszy wplyw na
rozwoj spoteczny mlodych ludzi, przynajmniej na poczatkowych etapach ich
rozwoju, ma rodzina, zwlaszcza rodzice badz opiekunowie.

Kwestie zwigzane z funkcjonowaniem dzieci przewlekle chorych w szko-
le i przedszkolu wydaja si¢ niezwykle wazne ze wzgledu na skale tego zjawi-
ska, ktore ze wzgledu na coraz szybsze przemiany cywilizacyjne przybralo na
sile w ostatnich latach. Fakt ten nalezy uzna¢ za podstawowy bodziec, ktéry
sklonit mnie do zajecia si¢ tym tematem. Aby jednak méc przeanalizowa¢ ten
problem gruntownie, nalezy pamietac, ze jest on wieloaspektowy, a na jego
ksztalt oddziatuje wiele czynnikoéw, ktére powinny zostac¢ opisane i dogtebnie
przeanalizowane. Badanie tego zagadnienia jest jednak konieczne, poniewaz
pozwala ono zdiagnozowac najwieksze trudnosci, ktére nauczyciele oraz wla-
dze o$wiatowe eliminuja, tak aby praca z dzie¢mi dlugotrwale chorymi przy-
nosifa lepsze efekty. W niniejszym artykule skupie si¢ na analizie istniejacych
aktéw prawnych odnoszacych si¢ do badanego zagadnienia.

CHOROBA PRZEWLEKEA — CHARAKTERYSTYKA POJECIA

Choroby przewlekle ze wzgledu na swoéj dtugotrwaly przebieg naleza do
najbardziej ucigzliwych schorzen. Wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia
(WHO) sa one odpowiedzialne az za 60% zgondw na $wiecie (Pawlak, 2012,
s. 45). Do najpowazniejszych zaliczane sg zwlaszcza te powodujace choroby
serca oraz roznego rodzaju nowotwory. Poza tymi najbardziej powaznymi
diagnozowane s3 jednakze réwniez te mniej powazne, ktére nie wigzg si¢
z bezposrednim zagrozeniem Zycia, jednakze przez swa dlugotrwalos¢ po-
woduja wiele ucigzliwosci dla chorego. Stwierdzenie to wydaje si¢ szczegdlnie
prawdziwe w przypadku miodych pacjentéw, ktérzy ze wzgledu na niedo-
godnosci wywolane chorobg przewlekia majg problemy zwigzane z funkcjo-
nowaniem w grupie rdwiesniczej oraz w wypelnianiu obowigzkéw szkolnych.

W literaturze przedmiotu mozna znalez¢ kilka definicji ,,choroby przewle-
ktej” lub tez ,,choroby diugotrwalej”. Obydwa pojecia sa uzywane zamiennie,
dlatego tez nalezy traktowac je jako synonimy. Bez wzgledu jednak na to, ktére
wyrazenie zostanie wykorzystane, wida¢ wyraznie, ze jest to wyrazenie dwu-
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czlonowe, tzn. ztozone z dwdch wyrazéw - ,,choroba” oraz ,,przewlekta”/ dtu-
gotrwala. Istnieja rézne sposoby klasyfikacji chordb, m.in. ze wzgledu na przy-
czyng, na sposob przenoszenia (zakazne lub niezakazne), zajecie okreslonych
ukfadéw lub narzadéw (np. choroby ukladu krazenia) itd. Jednym z najczesciej
uzywanych systemow klasyfikacji choroby jest podzial na kategorie: choroby
ostre i choroby przewlekle. Termin ,ostre” (Yac. acutus) zostat zastosowany do
standw chorobowych ocenianych wedtug trzech parametréw: krétkiego okre-
su trwania, szybkiego poczatku choroby, znacznego nasilenia objawéw choro-
bowych. W przeciwienstwie do tego choroby przewlekte (fac. chronicus, ozna-
czajacy ciagly lub staly) sa chorobami, ktére maja dtugi czas trwania, powolny
poczatek i mniejsze nasilenie objawdw. Poczatkowo nazwa choroby ,,0stra” lub
~przewlekia” byta oparta na ocenie czasu jej trwania. Chociaz czas trwania nie
zostal jednoznacznie okreslony, jeden epizod ostrej choroby byt liczony w za-
kresie dni lub tygodni, podczas gdy przewlekla choroba byta postrzegana jako
trwajaca miesiace, lata lub nawet cale zycie. Obecnie amerykanska agencja
ds. statystyki zdrowia (National Center for Health Statistics - NCHS) uzy-
wa jako granicy rozdzialu choréb ostrych i przewleklych czasu trwania wy-
noszacego 3 miesiace. Choroby ostre s3 to wigc choroby trwajace krdcej niz
3 miesigce, a choroby przewlekle trwaja dluzej. W praktyce medycyny i zdrowia
publicznego nie zawsze daje si¢ dokonac podziatu na choroby ostre i przewle-
kle w sposéb jednoznaczny. Swiatowa Organizacja Zdrowia przyjmuje mniej
precyzyjng w zakresie czasu trwania definicje choréb przewlektych. Swiato-
wa Organizacja Zdrowia definiuje choroby przewlekle jako choroby, ktorych
czas trwania jest dlugi, a ich progresja nastepuje powoli. Amerykanska agencja
NCHS okresla chorobe za przewlekls, jedli czas jej trwania wynosi 3 miesiace
lub wiecej. Przyjetym standardem klasyfikacji choréb jest Miedzynarodowa
Klasyfikacja Chorob (ICD), teraz w 10 wersji (ICD-10). W literaturze przed-
miotu spotyka si¢ niekiedy uproszczone tezy, ze ostre choroby sa spowodowa-
ne przez drobnoustroje chorobotwdrcze, natomiast przewlekle choroby sg spo-
wodowane przez styl zycia, zachowanie i sSrodowisko. Cho¢ niektdre choroby
majg wlasnie taka etiologie, nie zawsze podzial wedlug niej prowadzi do jed-
noznacznej klasyfikacji. Na przyktad termin ,,choroby przewlekle” bywa po-
wszechnie stosowany w odniesieniu do niektérych grup chordb niezakaznych,
jak choroby ukladu krazenia lub cukrzyca. Tymczasem takze niektdre choroby
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zakazne przestajg by¢ jednoznacznie chorobami ostrymi. Ostre choroby za-
kazne moga si¢ sta¢ chroniczne (przewlekie) wskutek wprowadzenia nowych
metod leczenia albo choroba moze si¢ zmieni¢ w forme, ktéra ma dlugotrwaty
lub nawracajacy charakter. Jednym z przykladow jest HIV/AIDS. W 1980 r.
HIV/AIDS byla traktowana jako choroba ostra, poniewaz po zdiagnozowaniu
szybko konczyla sie zgonem wskutek zakazen oportunistycznych. Od poczat-
ku lat 90. XX w., wraz z rozwojem silnych lekéw, HIV/AIDS stala si¢ z punk-
tu widzenia czasu trwania chorobg przewlekla, cho¢ oczywiscie jest réwniez
chorobg zakazna. Zatem klasyfikowanie choréb jako ostre lub przewlekle nie
zawsze umozliwia zastosowanie jednoznacznego kryterium podziatu; wymaga
uwzglednienia zaréwno przyczyny tych choréb oraz warunkéw zachorowalno-
$ci, jak i sposobu ich przebiegu.

W przypadku choroby mozna odwota¢ sie do definicji z ,,Matego stownika
jezyka polskiego’, gdzie chorobe definiuje si¢ jako ,,(...) proces patologiczny
wywolujacy zaburzenia czynnosci organizmu” lub tez jako ,,(...) stan nienor-
malny, wada, odchylenie od normy; bolaczka” (Maty stownik jezyka polskie-
g0, 2000, s. 88). Jak stusznie zauwaza A. Nowicka w ujeciu psychologicznym
- ma ono niezwykle istotne znaczenie w kontekscie choréb przewleklych
- chorobe nalezy postrzega¢ jako pewien okreslony stan, ktdry najczesciej
oddzialuje negatywnie na biopsychospoteczne funkcjonowanie czlowieka,
rzutujac tym samym na jego zachowanie. Jak wida¢, poza aspektem biolo-
gicznym istotne znaczenie ma réwniez aspekt psychologiczny, ktéry zwlasz-
cza w kontekscie choréb przewlekle chorych nie moze pozosta¢ niezauwa-
zony (Nowicka, 2001, s. 25). Sukces w nauce nie zawsze jednak jest mozliwy.
Przyczyny trudnosci moga by¢ rézne. Niekoniecznie musza mie¢ zwigzek
z niskim poziomem inteligencji dziecka (A. Krajewska, 2016, s. 127-140).

Po wyjasnieniu terminu ,,choroba” mozna przej$¢ do zdefiniowania ter-
minu ,choroba przewlekla” Zgodnie z definicja stworzong przez Komisje
Choréb Przewlektych przy WHO (Swiatowej Organizacji Zdrowia) pod po-
jeciem ,,choroba przewlekla” nalezy rozumiec¢:

»(...) zaburzenia lub odchylenia od normy posiadajace jedna lub wigcej z nastepuja-
cych cech: majg dlugotrwaly przebieg, ich etiologia, przebieg i leczenie nie s jedno-
znacznie okreslone, pozostawiaja po przejsciu dysfunkeje lub niepetnosprawnosé,
wymagaja specjalistycznego postepowania rehabilitacyjnego, nadzoru, obserwacji
lub opieki” (Ostrzyzek, 2008, s. 467-470).
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Z kolei polski badacz A.B. Skotnicki definiuje to pojecie jako:

»(...) trwale, nieodwracalne, postepujace zmiany uszkadzajace ustrdj, obnizajace
permanentnie jego wydolno$¢ i sprawno$¢, gléwnie w tzw. stanach ostrych, ale tak-
ze i przewleklych, jako jeden i ten sam ustawicznie trwajacy proces wyniszczania”
(Skotnicki 2012, s. 12-14).

Ostatnig z zaprezentowanych definicji jest definicja, jaka mozna odnalez¢
w opracowaniu autorstwa E. Gdralczyk. Wedtug Autorki choroba przewlekla to:

»(...) proces patologiczny trwajacy ponad 4 tygodnie, cechujacy sie brakiem na-
silonych objawow chorobowych. Rozrézniamy choroby o pierwotnie przewleklym
przebiegu np. niektdre choroby gosécowe oraz wtérnie przewlekle np. schytkowa
niewydolno$¢ nerek. W przebiegu choréb przewleklych moga nastapi¢ zaostrzenia
objawow, zmniejszenie si¢ ich lub czasowe ustapienie” (Goralczyk, 2009, s. 10).

Na podstawie definicji choréb przewleklych zaprezentowanych powyzej
mozna wyodrebnic trzy najwazniejsze cechy takich choréb. Naleza do nich:
o dlugotrwatly przebieg,
 nieodwracalne zmiany patologiczne,
e konieczno$¢ stalego nadzoru i leczenia (Pietrzak, Karkowski, 2013,
s. 215).

Nietrudno dostrzec, ze przytoczone definicje przewlektej choroby soma-
tycznej ujmuja jej istote wylacznie z biomedycznej perspektywy i rozpatru-
ja w zasadzie jej trzy parametry: czas trwania, przebieg i medyczne skutki.
I cho¢ zawsze dostrzegano dynamiczny wpltyw choroby na zycie i rozwdj
dziecka poprzez modyfikacje jego interakcji z blizszym i dalszym $rodowi-
skiem, to jednak inny niz biologiczny sposéb rozumienia przewlektej cho-
roby somatycznej pojawil sie w literaturze przedmiotu w latach 60. XX w,,
kiedy to choroba zaczeli si¢ interesowa¢ przedstawiciele nauk spolecznych,
szczegolnie za$ psycholodzy i socjolodzy poszukujacy psychospolecznych
uwarunkowan zdrowia i choroby czlowieka. Najczesciej chorobe przewlekla
uznaje sie za potencjalny stresor przeksztalcajacy dotychczasowa sytuacje
dziecka i jego rodziny w odmienng z okreslonymi wymaganiami i ogranicze-
niami, ktérym ono samo i jego rodzina muszg sprostac. Proces radzenia sobie
w tej nowej, trudnej sytuacji nazywa si¢ adaptacja. Nie oznacza ona biernego
dopasowania si¢ do zaistnialych wymagan poprzez zmiany zachowania (np.
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bierne podporzadkowanie sie zaleceniom lekarza), lecz tworczg reakcje na
wystepujace utrudnienia i zagrozenia, majaca doprowadzi¢ do korzystnego
bilansu zyskow i strat (Cytowska, 2007, s. 43).

Analizujac wszystkie zaprezentowane wczesniej informacje, wida¢
jaskrawo, ze choroby przewlekle to przede wszystkim zaburzenia dlugo-
trwale, ktore stopniowo niszcza zdrowie chorego, doprowadzajac do nie-
odwracalnych zmian. Nalezy w tym miejscu zaznaczy¢, ze w zaleznosci od
rodzaju choroby okres ten przyjmuje rézne wartos$ci. W pewnych przypad-
kach moze chodzi¢ o kilka miesiecy. Wielokrotnie zdarza si¢ jednak, ze wy-
dluza si¢ on do kilku lat lub tez moze trwa¢ nawet do konca zycia. Bardzo
dobrze obrazuja to takie choroby, jak padaczka, cukrzyca, astma itd. Liczne
choroby zaliczajace si¢ do kategorii choréb przewleklych uznawane sg za
nieuleczalne. Oznacza to, ze mozna je jedynie ,,zalecza¢” poprzez stosowa-
nie réznego rodzaju medykamentéw, zabiegéw, rehabilitacji itp. Specyfika
chordb przewleklych powoduje, Ze s3 one szczegdlnie ucigzliwe dla pacjen-
tow, ktorzy muszg nauczy¢ si¢ z nimi funkcjonowaé zaréwno w okresie
dziecinstwa, dojrzewania, jak i dorostym zyciu.

Z uwagi na fakt, ze choroby dlugotrwale charakteryzuja si¢ okresami,
kiedy panuje wzgledny spokdj, oraz takimi, gdy ich symptomy wydatnie
sie zaostrzaja, chory czgsto zmaga sie z ,hustawka nastrojéw”, ktéra w du-
zej mierze wplywa nie tylko na funkcje biologiczne, ale réwniez psychiczne.
Najtrudniejsza sytuacja nastepuje w okresach, kiedy choroba si¢ zaostrza.
Pacjenci zmagaja si¢ wtedy nie tylko z wigksza ilo$cig farmaceutykéw czy
réznego typu zabiegow, ale réwniez z pogorszeniem stanu psychicznego, co
dodatkowo oddzialuje negatywnie na ludzkie zycie i funkcjonowanie w swo-
jej spolecznosci (Markocka-Maczka 2016, s. 178). Dlatego tak wazne jest,
aby chorym zapewni¢ jak najlepsze warunki do funkcjonowania w grupie.
Dzigki temu zyskaja mozliwos¢ realizacji swoich potrzeb, a zwtaszcza zaspo-
koja najwazniejsze z nich - poczucie bezpieczenstwa. Jest to swego rodzaju
punkt wyjscia, ktory zgodnie z hierarchig potrzeb Abrahama Maslowa musi
by¢ zaspokojony bezwzglednie, aby mozna bylo myslec o realizacji potrzeb
wyzszego rzedu (Uniewska, 2013, s. 67-68). Tego typu spostrzezenie odnosi
sie szczegolnie do dzieci. O ile dorosli - nawet dotknieci réznego typu cho-
robami - s3 w stanie sami zaspokaja¢ swoje potrzeby, o tyle dzieci sg zdane
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na swoich opiekunéw oraz instytucje — gtéwnie szkole — ktore starajg si¢ jak
najpelniej zaspokaja¢ ich pragnienia. Nalezy pamietac, ze dzieci przewlekle
chore biorg udzial w procesie wychowania i nauczania, na ktory to proces
choroba dlugotrwata moze oddzialywa¢ w bardzo destrukcyjny sposéb.

DZIECKO PRZEWLEKLE CHORE — PODSTAWOWE ZAGROZENIA
W KONTEKSCIE MOZLIWOSCI ROZWOJOWYCH

Informacje zaprezentowane we wczesniejszej czgSci pracy pokazuja, ze
choroba przewlekla niesie ze sobg wiele negatywnych konsekwencji, kto-
re w duzym stopniu mogg zakldca¢ wlasciwy rozwdj. Jak stusznie zauwaza
A. Stawecka, chorobe przewlekla nalezy uznac za potencjalny stresor, ktory
jest w stanie negatywnie wplywac na sytuacje dziecka oraz jego rodziny, po-
niewaz wigze si¢ z wieloma ograniczeniami i wymaganiami, ktérym zaréw-
no dziecko, jak i jego najblizsze otoczenie muszg sprosta¢ (Stawecka, 2014,
s. 49). Jest to dos¢ oczywiste, zwazywszy na specyfike choroby przewleklej.
Zgodnie z tg specyfika choroba taka trwa ponad rok i nie ma przy tym zna-
czenia, czy choroba jest nieuleczalna, nawracajaca czy tez postepujaca. Tego
typu elementy w swej definicji ,dziecka przewlekle chorego” uwzglednilto
Polskie Towarzystwo Pediatryczne, wedlug ktérego:

»(...) dzieckiem przewlekle chorym jest takie, ktore cierpi na chorobe nieuleczalng
albo nawracajaca, trwajace jeden rok lub wigcej. Rokowanie w niej moze by¢ rézne”
(Stawecka 2014, s. 48).

Zacytowana definicja ,,dziecka przewlekle chorego” pokazuje, ze na jego
funkcjonowanie wptyw ma wiele czynnikéw. Przede wszystkim rodzaj cho-
roby, jej objawy oraz specyfika. W przypadku choréb lzejszych, ktorych
objawy nie s3 zbytnio doskwierajace, zycie w szkole nie rdzni si¢ znaczaco
od zycia reszty rowiesnikéw. W takich przypadkach sytuacja moze zmie-
nia¢ si¢ jedynie, gdy choroba przybiera ostrzejszy przebieg. Ze znacznie
trudniejszg sytuacja mamy do czynienia w przypadku choréb ciezszych,
ktérych objawy nie pozwalaja dziecku na funkcjonowanie na normal-
nych zasadach w szkole lub tez wymuszaja roztoczenie specjalnej opieki
(np. szpitalnej). Bez wzgledu jednakze na te odmiennosci, w kazdym przy-
padku niezbedna jest wlasciwa opieka wychowawcza i dydaktyczna, ktéra
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pozwala zdecydowanie zwigkszy¢ mozliwosci rozwojowe. Widoczne jest to
juz od pierwszych chwil w szkole oraz na dalszych etapach edukacji (Ma-
ciarz, 1996, s. 11).

W kontekscie mozliwosci rozwojowych dziecka nieposrednie znaczenie
ma rodzaj schorzenia. Wedlug ekspertéw z tej dziedziny najbardziej natural-
nym podziatem jest podzial na choroby o podiozu typowo fizycznym oraz
psychicznym. W pierwszym przypadku chodzi¢ wigc bedzie o ograniczenia
czysto fizyczne, sprowadzajace si¢ do réznego typu ograniczen takich jak
trudnosci w poruszaniu oraz niemozno$ci wykonywania réznego typu czyn-
nosci ruchowych. Zdarza si¢, ze choroba moze prowadzi¢ do catkowitego
unieruchomienia, przez co dziecko nie moze kontaktowac si¢ z otoczeniem
bez pomocy innych oséb lub tez wyspecjalizowanego sprzetu. Tego typu
ograniczenia negatywnie oddzialuja na proces zaspokajania potrzeb zaréwno
nizszego, jak i wyzszego rzedu. Duze znaczenie ma w tym wzgledzie stopien
nasilenia choroby, co przektada si¢ nastepnie na stopien ograniczen, z jakimi
dziecko musi si¢ zmierzy¢ (Maciarz, 1996, s. 12-13).

Bez wzgledu na rodzaj choroby w kazdym przypadku moze ona przynies¢
negatywne konsekwencje dla rozwoju dziecka nie tylko w sferze intelektual-
nej, emocjonalnej, wolicjonalno-dazeniowej, ale rowniez spotecznej. W konse-
kwencji bardzo czesto zdarza sig, ze dziecko ma obnizong samooceng, przezywa
réznego typu leki i frustracje, co nie pozwala w sposob wlasciwy ksztaltowac
jego osobowosci (Maciarz, 1996, s. 11-12). Sytuacje pogarsza réwniez fakt, ze
poza negatywnymi skutkami samej choroby, negatywne - posrednie — konse-
kwencje moga przynies¢ réznego typu medykamenty, dzigki ktérym dziecko
walczy z chorobg. Czesto sg to leki psychotropowe, ktore ostabiaja procesy inte-
lektualne i percepcyjne, poglebiajac emocjonalne rozchwianie oraz frustracje.
Bardzo czgsto nasilajg sie rowniez roéznego typu negatywne stany u dziecka,
powodujac np. depresje, leki itd. (Gdralczyk, 2009, s. 16).

Problemy zdrowotne dzieci chorych przewlekle w wielu przypadkach ne-
gatywnie oddzialuja na sfere spoleczng. Bardzo czestym problemem, z ja-
kim muszg zmierzy¢ si¢ pedagodzy, rodzice czy terapeuci, jest to, ze adapta-
cja spofeczna nie przebiega w sposdb prawidiowy. W skrajnym przypadku
zdarza sie, ze dziecko takie moze zosta¢ odrzucone lub wykluczone z grupy
réwiesniczej, czgsto tez dzieciom takim okazywane sg rézne formy dezapro-
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baty. Na wszystkie tego typu niepokojace sygnaly nauczyciele oraz rodzice
powinni reagowac bardzo szybko, tak aby nie pozostawily one trwalego sladu
na psychice i nie wplynely negatywnie na socjalizacje.

W eliminowaniu lub minimalizowaniu opisanych zagrozen bardzo duze
znaczenie ma roztoczenie wlasciwej opieki pedagogicznej i dydaktycznej.
Istotne jest, aby taka opieka byla dostosowana do wymagan edukacyjnych
oraz rodzaju schorzenia, dzigki czemu mozna zmaksymalizowa¢ oddziatywa-
nie dydaktyczno-wychowawcze. Tego typu podejscie zdecydowanie zwigksza
szanse dziecka na prawidlowy rozwoéj (Maciarz, 1996, s. 14). Z uwagi na fakt,
ze szkola jest najwazniejszym elementem systemu edukacji intencjonalnej,
opieki i wychowania, nalezy traktowac ja jako podstawowg instytucje pol-
skiego systemu oswiatowo-wychowawczego. Nalezy jednak pamieta¢ o tym,
ze $wiat szkoly nalezy postrzega¢, jako $wiat spoteczny (Banach, 2017, s. 32).
Z tego wzgledu wladze o$wiatowe musza regulowaé go w taki sposdb, aby
spelnial on oczekiwania uczniéw bez wzgledu na trudnosci, z jakimi mu-
sza si¢ zmagac. Polski system edukacji odpowiada na tego typu oczekiwania,
cho¢ z pewnoscig nalezy ulepszaé go tak, aby robit to bardziej efektywnie
zwlaszcza w kontekscie dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.

DZIECKO ZE SCHORZENIAMI PRZEWLEKEYMI
W POLSKIM SYSTEMIE EDUKAC]I
— WYBRANE UNORMOWANIA PRAWNE

Polski system edukacji dostrzega i stara si¢ odpowiada¢ na problemy
zwigzane z funkcjonowaniem dzieci cierpiacych na choroby przewlekte. Naj-
wyzszym aktem prawnym odnoszacym si¢ do probleméw dzieci dotknie-
tych dlugotrwatg choroba jest Konstytucja Rzeczypospolitej Polskiej. Mozna
wskazac¢ co najmniej 3 artykuly, ktére posrednio odnoszg si¢ do tego zagad-
nienia. W mysl art. 32 niedopuszczalna jest jakakolwiek dyskryminacja w zy-
ciu spotecznym, bez wzgledu na przyczyne. Artykut 68 stanowi natomiast,
ze wszyscy obywatele majg prawo do ochrony zdrowia, niezaleznie od ich
wieku i sytuacji materialnej. Co znamienne, wéréd oséb, w stosunku do kto-
rych wladze publiczne majg obowigzek zapewnic szczegélng opieke zdrowot-
ng, wymieniono dzieci oraz osoby niepelnosprawne. Wreszcie art. 70, ktory
mowi o obowiazku szkolnym i gwarantuje wszystkim osobom dostep do bez-

184 Journal of Modern Science tom 1/44/2020



DZIECI PRZEWLEKLE CHORE W POLSKIM SYSTEMIE OSWIATY

platnego ksztalcenia do czasu ukonczenia 18. roku zycia. Wszystkie wymie-
nione powyzej zapisy znajduja szczegélne zastosowanie do dzieci przewlekle
chorych, ktorych trudna sytuacja wymaga specjalnej troski, ochrony oraz po-
mocy ze strony instytucji panstwowych, w tym przede wszystkim placowek
oswiatowych.

Znajduje to swoj wyraz w polskim ustawodawstwie, gdzie podkreslono,
ze nauczyciele i pedagodzy zwracaja szczegolng uwage i postepuja w odpo-
wiedni sposéb z dzie¢mi ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Wynika
to wprost z rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej opublikowanego
30.4.2007 r. Mozna przeczyta¢ w nim, co nastepuje:

»Nauczyciel jest obowigzany indywidualizowa¢ prace z uczniem na obowigzkowych
i dodatkowych zajeciach edukacyjnych, odpowiednio do potrzeb rozwojowych
i edukacyjnych oraz mozliwoéci psychofizycznych ucznia [oraz] dostosowaé wy-
magania edukacyjne (...) do indywidualnych potrzeb rozwojowych i edukacyjnych
oraz mozliwosci psychofizycznych ucznia”

(art. 6 rozporzadzenia Ministra Edukacji Narodowej z 30.4.2007 r. w sprawie wa-
runkéw i sposobu oceniania, klasyfikowania i promowania uczniéw i stuchaczy oraz
przeprowadzania sprawdzianow i egzaminéw w szkotach publicznych).

Zacytowany fragment rozporzadzenia pokazuje, ze nauczyciel podejmu-
jacy prace z uczniami ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (bo wlasnie
do tej grupy zaliczane sg dzieci cierpiace na choroby przewlekle) zobligowa-
ny jest posiada¢ niezbedny warsztat oraz umiejetnosci, tak aby moc indywi-
dualizowa¢ prace z uczniem. W tym wzgledzie bardzo duze znaczenie ma
dostosowanie wykorzystywanych metod i technik do mozliwosci psychofi-
zycznych dziecka oraz indywidualnych potrzeb rozwojowych. W przypadku
dzieci przewlekle chorych bardzo istotne znaczenie ma rozumienie, czym tak
naprawde charakteryzuje sie choroba przewlekta i w jaki sposéb postepowac,
aby udalo si¢ tak przeprowadzi¢ proces nauczania i wychowania, aby uzyskaé
satysfakcjonujace rezultaty.

Warto podkresli¢, ze zgodnie z polskim prawodawstwem, dzieci chore
przewlekle, jedli niezdiagnozowane zostaly dodatkowo niepelnosprawno-
$ci lub innego typu dysfunkcje okreslone w drodze rozporzadzenia Mini-
stra Edukacji Narodowej z 9.8.2017 r. (w sprawie warunkéw organizowania
ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mlodziezy niepelnosprawnych,
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niedostosowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spolecz-
nym), nie s3 uprawnione do otrzymania z poradni psychologiczno-pedago-
gicznych orzeczen o potrzebie ksztalcenia specjalnego. Tego typu unormo-
wania pokazuja, ze w my$l polskiego prawodawstwa uczniowie cierpigcy na
choroby przewlekle nie powinni by¢ traktowani na innych zasadach niz ich
w pelni zdrowi koledzy. Ze wzgledu na swa chorobe wymagaja jednak wspar-
cia, ktdre zniweluje negatywny wplyw choroby na postepy w nauce i pozwoli
wyréownac szanse edukacyjne (Maciarz, 1996, s. 11).

Jak wynika z zapisow prawnych, dzieci przewlekle chore, u ktérych nie
zdiagnozowano niepetnosprawnosci lub tez innej dysfunkcji, podlegaja tym
samym obowigzkom co pozostale dzieci uczace si¢ w polskich placowkach
o$wiatowych. Stosownie do tego na normalnych zasadach realizowany jest
obowiazek rocznego przygotowania przedszkolnego, uczniowie muszg pod-
porzadkowac sie obowigzkowi szkolnemu w kolejnych latach nauki oraz eg-
zekwowana jest ta sama podstawa programowa ksztalcenia ogélnego. Odstep-
stwem od tej reguly jest sytuacja, w ktdrej ze wzgledu na stan zdrowia dziecko
lub tez wymogi leczenia uniemozliwiajg realizowanie obowiazku szkolnego
na terenie szkoty. W takim przypadku stosowane s3 rozne formy ksztalce-
nia - ksztalcenie specjalne i indywidualne (Majewicz, 1998, s. 462-467). Co
w przypadku, gdy dziecko jest hospitalizowane? Jesli nie jest ona dtugotrwata,
nie wystepuje konieczno$¢ organizowania zaje¢ edukacyjnych. Natomiast je-
8li pobyt dziecka w szpitalu przediuza si¢, konieczne jest zorganizowanie na-
uczania specjalnego na terenie szpitala lub innego zaktadu opieki zdrowotne;.
Podstawowa wadg obydwu rozwigzan jest ich negatywny wplyw na proces
socjalizacji, poniewaz dziecko, ktére nie moze uczeszcza¢ do szkoty, zostaje
pozbawione kontaktu z réwie$nikami (Bialic, 2016, s. 137). Je$li wiec zachodzi
potrzeba zastosowania nauczania indywidualnego czy hospitalizacji, kazdora-
zowo nalezy starac si¢ stosowac je jak najkrocej (Chodkowska, 2009, s. 73-74).
Jesli tylko okaze sie, ze stan zdrowia poprawil sie na tyle, ze umozliwia podje-
cie nauki na normalnych zasadach, dziecko nalezy jak najszybciej przywrdci¢
do pracy wérdd grupy réwiesniczej (Goéralczyk, 2009, s. 13).

Z uwagi na fakt, ze dzieci przewlekle chore niecierpigce na dodatkowa
niepelnosprawnos¢ traktowane sg na tych samych zasadach co ich zdrowi
koledzy, podlegaja rowniez tym samym aktom prawnym regulujacym kwe-

186 Journal of Modern Science tom 1/44/2020



DZIECI PRZEWLEKLE CHORE W POLSKIM SYSTEMIE OSWIATY

stie zwigzane z polskim systemem edukacji. Jednym z najwazniejszych jest
ustawa z 14.12.2016 r. Prawo o$wiatowe. Artykut 10 tejze ustawy stanowi, ze
organ prowadzacy szkole lub placowke oswiatowa jest zobowigzany do ,,(...)
zapewnienia warunkow dziatania szkoly lub placéwki, w tym bezpiecznych
i higienicznych warunkéw nauki, wychowania i opieki”. Ze wzgledu na spe-
cyfike chordb przewleklych regulacja ta wymaga dostosowania srodowiska
szkolnego pod katem potrzeb dzieci cierpigcych na tego typu schorzenia. Jak
wynika z zapiséw ustawy Prawo o$wiatowe, organem bezposrednio odpo-
wiedzialnym za zapewnienie odpowiednich warunkéw dziatania placéwek
o$wiatowych sa dyrektorzy. O ile w przypadku zwyktych uczniéw obowiazuja
pewne schematy dzialania, o tyle w przypadku ucznidéw o specjalnych po-
trzebach zachodzi konieczno$¢ dostosowania i indywidualizacji niektérych
rozwigzan. Mowa np. o potrzebie dostosowania jadlospisu, indywidualizacji
zajec lekcyjnych, dostosowania placéwki pod katem usuwania barier archi-
tektonicznych, wykorzystania oraz obslugi sprzetu medycznego, wlasciwe-
go przeszkolenia nauczycieli itp. Jest to duze wyzwanie dla dyrektoréw szkét
ze wzgledu na fakt, ze Srodowisko szkolne nie moze zastgpi¢ zakladu opie-
ki zdrowotnej, dlatego tez wykonywanie specjalistycznych zabiegow czy tez
udzielanie pomocy medycznej nie jest latwe do wykonania. Zgodnie z ustawa
Prawo oswiatowe, czes¢ tego typu obowiazkéw przejmuja na siebie nauczy-
ciele, jednakze szkoly — w ramach realizacji zadan statutowych - zobowia-
zane s3 zapewni¢ uczniom mozliwo$¢ korzystania z gabinetéw profilaktyki
zdrowotnej, o ktérych mowa w przepisach ustawy o dziatalnosci leczniczej
oraz w ustawie o $wiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze $rod-
koéw publicznych.

Analizujac polski system edukacji w kontekscie uczniéw chorych na scho-
rzenia przewlekle, nie mozna réwniez zapomina¢ o przepisach ustawy o sys-
temie o§wiaty z 7.9.1991 r. W mysl jej zapisow zaréwno nauczyciele, jak i caly
personel szkolny sg zobowigzani do zapewnienia wszystkim uczniom opie-
ki na terenie placowki o$wiatowej. Ponadto trzeba mie¢ na uwadze troske
o zdrowie swoich podopiecznych oraz indywidualizowac ich potrzeby, co ma
niezwykle istotne znaczenie w przypadku sprawowania opieki, warunkow
ksztalcenia i wychowania dzieci ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.
Z kolei kwestie dotyczaca ramowych statutéw publicznych placéwek o$wia-
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towych reguluje odno$ne rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej.
Okresla ono zaré6wno ramy prawne ich funkcjonowania, jak i prawa ucznia.
Sa to wiec bardzo wazne akty prawne umozliwiajace egzekwowanie opieki
nad dzieckiem przewlekle chorym.

Pomimo istniejacych w polskim systemie edukacji aktéw prawnych wciaz
pojawia si¢ zarzut, ze wiele kwestii pozostawiono w gestii dyrektoréw szkoty.
Z jednej strony rozwigzanie takie ma swoje zalety z uwagi na fakt, ze dyrek-
torzy maja bezposredni kontakt z nauczycielami, rodzicami oraz uczniami,
wobec czego potrafia dostosowaé postepowanie do konkretnych potrzeb.
Z drugiej strony nierzadko brakuje im instrumentéw prawnych i bardzo
czesto zmuszeni s3 podejmowac decyzje, w sytuacjach, w ktérych trudno
im znalez¢ konkretny przepis, co z pewnoscig nie jest sytuacjg komfortowa.
Umocowanie prawne nauczycieli w kontekscie ich prerogatyw w stosunku
do dzieci przewlekle chorych réwniez moze budzi¢ watpliwosci. Jak stusznie
zauwazaja Iwona Banach oraz Anetta Soroka-Fedorczuk, pomimo istnienia
wielu ustaw odnoszacych si¢ do zasad funkcjonowania w szkole dzieci cho-
rych przewlekle nadal nie udalo si¢ zdefiniowa¢ tzw. funkeji opiekunczej,
tym bardziej ze stowo ,,opieka” jest uwazane za termin prawny. Jak stusznie
zauwazajg Autorki, opisujac ten problem w kontekscie roztaczania opieki nad
dzie¢mi chorymi na cukrzyce:

»(...) nauczyciel nie jest opiekunem prawnym w rozumieniu przepiséw Kodeksu
rodzinnego i opiekunczego. Powoduje to, iz jego rola opiekuncza moze by¢ réz-
nie interpretowana. Istnieja opinie prawne, iz brak szczegétowej definicji zakresu
tej opieki jest wystarczajaca podstawa do wymagania od nauczycieli, aby zwracali
szczegdlng uwage na ucznidw chorych na cukrzyce i zapewniali im wlasciwg opieke
podczas przebywania w szkole. Wedlug innej opinii, skoro przepisy nie nakladaja

na nauczycieli zadnych konkretnych zobowigzan, to na zadnym nauczycielu szkoty
publicznej nie moga cigzy¢ zadne szczegolne obowigzki” (Banach, 2017, s. 76).

Te same Autorki zwracaja uwage na fakt, ze jeszcze wigksze watpliwosci
budzg regulacje odnoszace si¢ do mozliwosci wykonywania réznego typu za-
biegéw medycznych (Banach, 2017, s. 76). Sprawa ta budzita wiele kontro-
wersji, 0 czym mogg $wiadczy¢ nie tylko opracowania i artykuly naukowe, ale
réwniez sprawy naglasniane i szeroko komentowane w prasie czy telewizji.
Jedna z najbardziej znanych tego typu spraw byla sprawa dziewczynki chorej
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na padaczke, ktdrej nauczyciele nie chcieli udzieli¢ ewentualnej pomocy, thu-
maczac, ze zabieg podania wlewki nalezy zakwalifikowac jako typowy zabieg
medyczny, a do jego wykonania uprawniony jest tylko i wylacznie wykwa-
lifikowany personel medyczny. Sprawa w 2017 r. trafifa do Rzecznika Praw
Obywatelskich, ktory orzekl, ze tego typu odmowa pozbawia dziecko prawo
do edukacji wlaczajacej i niejako ,,skazuje” na nauczanie indywidualne. Mi-
nisterstwo Zdrowia réwniez przychylilo sie do tej decyzji, wychodzac z zalo-
zenia, ze podanie leku jest elementem sprawowania funkecji opiekunczej.

Powyzszy przyktad pokazuje, w jaki sposob nieprecyzyjne przepisy czy
tez brak definicji podstawowych terminéw prawnych moga oddzialywacd
negatywnie na zycie konkretnych jednostek, w tym przypadku dziewczynki
cierpigcej na padaczke. Brak jednoznacznych zapiséw prawnych w kwestii
zakresu opieki nad dzie¢mi przewlekle chorymi oraz uprawnien do wyko-
nywania zabiegdw medycznych przez osoby nieposiadajace odpowiedniego
wyksztalcenia medycznego sklonil ustawodawce do podjecia dzialan, aby
problem ten wyeliminowac¢ lub choc¢by znaczaco zredukowaé. Zaradzi¢ mu
miata nowa ustawa, nad ktéra prace rozpoczely sie w 2017 r., a ktéra weszta
w zycie 12.4.2019 r. GIéwnym celem ustawy o opiece zdrowotnej nad ucznia-
mi bylo ustalenie zasad opieki nad dzie¢mi przewlekle chorymi, wyelimino-
wanie roznego typu niescistosci oraz ustalenie zakresu wspoélpracy pomiedzy
wszystkimi podmiotami odpowiedzialnymi za sprawowanie funkcji opie-
kunczej - personelem odpowiedzialnym za opieke zdrowotng, dyrektorami
zapewniajacymi warunki organizacyjne sprawowania tejze opieki, nauczycie-
lami, pedagogami oraz rodzicami.

Z uwagi na fakt, Ze ustawa weszta w zycie stosunkowo niedawno, trud-
no obecnie oceni¢ dlugofalowe skutki jej wprowadzenia. Bez watpienia
jednakze juz teraz mozna powiedzie¢, ze jest to krok w dobrym kierunku,
pozytywnie oddzialujacy na sytuacje dzieci przewlekle chorych uczacych
sie¢ w polskich szkotach. W mysl nowych regulacji podczas nieobecnosci
w placoéwce oswiatowej wykwalifikowanej pielegniarki, czynnosci medycz-
ne moga by¢ wykonywane przez nauczyciela, jesli ten zostanie wczesniej
odpowiednio przeszkolony i wyrazit na to zgode. Rzecz jasna niezbedne
ku temu jest wcze$niejsze przeszkolenie, ktére pozwoliloby uzyskaé wie-
dze, w jaki sposéb wykonywac okreslone zabiegi. Nauczyciele musza by¢
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$wiadomi, jak postepowaé w pewnych sytuacjach, aby méc pomdc, a nie
zaszkodzi¢ (Maciarz, 1996, s. 27). Trzeba w tym miejscu zauwazy¢, ze po-
mimo wielu pozytywnych elementéw, jakie znalazly sie w ustawie, duza
grupa nauczycieli podchodzi do niej do$¢ sceptycznie. Przeciwnicy nowych
rozwigzan argumentuja, ze opieke medyczng nad dzieckiem powinni spra-
wowac specjaliSci. Zwracaja rowniez uwage, ze w przypadku utraty zdro-
wia przez ucznia to nauczyciele narazeni sg na odpowiedzialnos¢, cho¢ nie
wchodzg w sktad wykwalifikowanego personelu medycznego.

Analizujac zapisy ustawy o opiece zdrowotnej nad uczniami, warto zwro-
ci¢ uwage na wzmocnienie pozycji pielegniarek szkolnych, ktérych rola
opiekuncza w placowkach oswiatowych wyraznie wzrosta. W mysl art. 5
ust. 1 ustawy o opiece zdrowotnej nad uczniami pielegniarka srodowiskowa
nauczania i wychowania musi posiada¢ okreslone uprawnienia. Jej wiedza
i doswiadczenie z pewnoscig maja przyczyniac si¢ do rozwigzywania rézne-
go typu problemow, ktore bardzo czgsto towarzysza dzieciom cierpigcym na
choroby przewlekle. Pielegniarki nie tylko powinny by¢ w statym kontak-
cie z dyrektorem placowki, ale rowniez komunikowac si¢ z nauczycielami,
personelem szkoly oraz, jesli zachodzi taka potrzeba, z rodzicami. W duzym
stopniu odgrywaja one role integrujaca i koordynujaca réznego typu dziata-
nia. Rola posrednika i koordynatora sprowadza si¢ do sprawowania zaréwno
rzeczywistej, jak i profilaktycznej opieki nad uczniami. Ma stuzy¢ w duzej
mierze promocji zdrowia oraz edukacji zdrowotnej, stuzac rada i opinig po-
zostalym podmiotom. Jest to bardzo wazne w kontekscie zapewnienia odpo-
wiedniego poziomu bezpieczenstwa w kontekscie utrzymywania odpowied-
nich warunkdéw sanitarnych, serwowania positkéw, udzielania pomocy itd.
Bardzo waznym elementem oddzialywan pielegniarki jest rowniez wspodtpra-
ca z rodzicami, polegajaca na przekazywaniu informacji na temat aktualnego
stanu zdrowia, rozwoju psychofizycznego ucznia, korzystania z badan czy tez
kontrolowania realizacji zalecen lekarzy.

WNIOSKI

Roztoczenie wlasciwej opieki nad dzie¢mi zmagajacymi sie z chorobami
przewlektymi jest problemem, z ktérym musza zmierzy¢ si¢ polskie wladze
o$wiatowe. Stwierdzenie to wydaje sie oczywiste, zwazywszy na skale proble-
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mu, ktory dotyka coraz wieksza liczbe dzieci w wieku szkolnym. Wynika to ze
zmian cywilizacyjnych, ktére przyczyniaja si¢ do rozprzestrzeniania réznego
typu choréb cywilizacyjnych. Choroby przewlekle ze wzgledu na swa specy-
fike naleza do najgrozniejszych schorzen, ktére powoduja nie tylko obnizenie
kondycji fizycznej, ale réwniez negatywnie oddzialujg na psychike, emocje
oraz bardzo cze¢sto powoduja wylaczenie osoby chorej z zycia spolecznego.

Celem niniejszego artykutu bylto przeanalizowanie funkcjonowania dzieci
cierpigcych na choroby przewlekle w kontekscie rozwigzan proponowanych
przez polski system edukacji. Jak pokazata przedstawiona analiza, choroby
przewlekle sg problemem, ktéry przyczynia si¢ do obnizenia szans rozwojo-
wych ucznidéw i z tego wzgledu wladze oswiatowe musza podejmowac kroki
majace na celu ich wyréwnanie. Z jednej strony, funkcjonujgce w polskim
systemie o$wiaty akty prawne zdajg si¢ nie wyczerpywac wszystkich mozli-
wosci pozwalajacych uchroni¢ dzieci dotknigte choroba przewlekla przed jej
negatywnymi skutkami. Nadal widoczny jest problem rozrzucenia regulacji
w réznych aktach prawnych z zakresu prawa o$wiatowego oraz dotyczacych
ochrony zdrowia. Widoczne s3 réwniez problemy z doprecyzowaniem réz-
nych kwestii, jak np. funkcji opiekunczej czy tez prerogatyw dyrektoréw pla-
cowek oswiatowych. Z drugiej strony, nalezy doceni¢ starania wtadz, ktore
poprzez uchwalenie ustawy o opiece zdrowotnej nad uczniami prébuja zara-
dzi¢ tym problemom. Wydaje sig, ze jest to krok w dobrym kierunku, jednak
z pewnoscig potrzebne s3 dalsze dzialania umozliwiajace poprawe funkejo-
nowania dzieci przewlekle chorych w polskim systemie edukacji.
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