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WSTEP

W ciggu ostatnich dziesigcioleci w istotny sposob zmienily si¢ w Polsce
postawy spoteczne wobec 0sob chorych i 0s6b z niepetlnosprawnosciami.
Pisze o tym szczegdélowo Z. Kazanowski (2011), wskazujac na wigksza
otwarto$¢ mtodszych respondentow (licealistdéw) niz ich rodzicéw w odnie-
sieniu do akceptacji aktywnej obecnos$ci osoéb z niepelnosprawnos$ciami
w przestrzeni publicznej. W kilku pierwszych dekadach XX wieku domino-
waly zachowania segregacyjne, zarowno w oficjalnych stanowiskach wyra-
zanych przepisami i rozporzadzeniami, jak i w osobistych do$wiadczeniach
wzgledem dzieci, mtodziezy i dorostych z chorobami przewlektymi, wadami
1 dysfunkcjami. Doswiadczanie choroby lub niepelnosprawnosci przez jedng
z 0s6b w rodzinie czesto byto powodem wstydu i wykluczenia, a staba zna-
jomos$¢ przyczyn zaburzen w rozwoju wigzata si¢ z pojmowaniem choroby
1 niepelnosprawnosci jako ,kary za grzechy” czy tez ,,fatum” doswiadcza-
jacego rodzing (por. np. Kawczynska-Butrym 1992). W sytuacji stwierdzenia
u dziecka rozwoju odbiegajacego od normy niemal zawsze proponowano
nauke w szkole specjalnej, czgsto wbrew woli rodzicéw. Do§¢ powszechnie
akceptowang praktyka bylo takze — czesto wrecz zalecane przez lekarzy czy
specjalistow — umieszczanie dzieci i starszych 0sdb z chorobami przewleklymi
czy niepetnosprawnos$ciami w catodobowych osrodkach opiekunczych, ktore
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najczgsciej znajdowaly sie w trudno dostgpnych miejscach, poza terenem
wickszych miast i wiosek. Opisane powyzej sytuacje nalezy oczywiscie ana-
lizowa¢ w szerszym kontekScie — ograniczonej wiedzy dotyczacej mozliwo-
$ci rozwojowych 0séb z niepetnosprawno$ciami i chorobami przewleklymi
oraz braku edukacyjnych placéwek integracyjnych (ktéore mogly by¢ two-
rzone w Polsce dopiero po roku 1991, por. Bogucka, 1996; Domagata-Zysk,
Knopik, 2020). Konsekwencja jednak takiego segregacyjnego modelu lecze-
nia i rehabilitacji byt utrudniony kontakt rodziny z ich chorym czy niepeino-
sprawnym czlonkiem, co cz¢sto owocowalo zaburzeniami czy nawet zerwa-
niem wzajemnej relacji.

Dos$wiadczenia i poglady pedagogéw, pracujacych w tym okresie, stano-
wig kontekst, w jakim ksztatcily si¢ dzieci i mlodziez z niepetnosprawno-
$ciami i chorobami przewleklymi. O ile wspotczesnie niektore ich poglady
dotyczace spotecznego kontekstu zdrowia i choroby (por. Kawczynska-Bu-
trym, 1984; Kirenko, 2007; Parczewska, 2012; Domagata-Zysk, 2019) czy
uznawania choroby i niepelnosprawnosci za czynnik wyzwalajacy wzrost 0so-
by (por. Oginska-Bulik, Juczynski, 2010; Byra, 2011; Byra, 2017) wydaja
nam si¢ oczywiste 1 sg przedmiotem pogtebionych analiz, o tyle kilkadziesiat
lat temu byly nowatorskie i wyznaczaly pewien innowacyjny model postaw
wobec choroby i niepetnosprawnosci.

W tym kontekscie profesor Teresa Kukotowicz powinna w wigkszym za-
kresie niz obecnie zosta¢ uznana za prekursorke nowoczesnego stylu odnie-
sienia wzgledem 0sob chorych i niepetnosprawnych. Pracowata ona w Kato-
lickim Uniwersytecie Lubelskim w latach 1959-2001, prowadzac badania
i analizy naukowe, zwlaszcza na gruncie teorii wychowania i pedagogiki
ogoblnej. Jednoczesnie wiele swoich tekstéow poswiccita kwestiom zwigza-
nym z pedagogika rodziny oraz zagadnieniom choroby i roli cztowieka cho-
rego. Jest uznawana za prekursorke socjologii medycyny. Juz w roku 1971/
1972 prowadzita w KUL wyktad pt. ,,Socjologia medycyny” i byl to pier-
wszy w Polsce wyktad akademicki o takim profilu. Jako pierwsza w Polsce
przygotowala takze socjologiczng cz¢s¢ podrecznika dla pielegniarek (Kuko-
lowicz, 1987), w ktorym zawarta swoja wizje¢ roli pielegniarki nie tylko jako
osoby odpowiedzialnej za wykonywanie zabiegdw medycznych, ale takze za
utatwianie choremu kontaktu z rodzing i troske o jego dobrostan spoteczny
i duchowy. T. Kukotowicz byla wspotautorka programoéw nauczania dla
srednich szkot medycznych, wyglaszata takze wielogodzinne wyktady w Me-
dycznym Studium Zawodowym w Lublinie, w O$rodku Doskonalenia Srednich
Kadr Medycznych, a takze w Diecezjalnych Osrodkach Pomocy Rodzinie.
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Na zlecenie Uniwersytetu Warszawskiego IPSiR, prowadzita m.in. temat ba-
dawczy: ,,Funkcjonowanie rodziny niepetnej i rodziny z dzieckiem uposle-
dzonym”. Jako Kierownik Sekcji Pedagogiki, a nast¢pnie Dyrektor Instytutu
Pedagogiki zabiegata o obecno$¢ przedmiotow z zakresu pedagogiki specjal-
nej i pedagogiki dziecka chorego w programach studiow magisterskich z pe-
dagogiki. Byta takze promotorem licznych prac magisterskich z zakresu pe-
dagogiki leczniczej.

Teksty Profesor Teresy Kukotowicz publikowane byty w réznych czaso-
pismach i monografiach, w tym monografiach zbiorowych i nie sg zdigitali-
zowane, co znaczgco ogranicza dostep do zawartych w nich tresci. Celem
niniejszego artykuhu jest analiza wybranych tekstow Profesor Teresy Kuko-
lowicz dotyczacych jej nowatorskiego rozumienia funkcjonowania cztowie-
ka w sytuacji choroby i niepelnosprawnosci.

1. ZNACZENIE RELACIJI INTERPERSONALNYCH
W PEDAGOGICE TERESY KUKOLOWICZ

Analizujac wkiad T. Kukotowicz we wspodlczesne postrzeganie roli cho-
roby 1 niepetnosprawnos$ci oraz miejsca 0s6b chorych i os6b z niepelno-
sprawno$cia we wspolczesnym spoteczenstwie, przede wszystkim nalezy
dokona¢ analizy antropologicznych zalozen uprawianej przez nig pedagogiki.
Jest to pedagogika w peini personalistyczna — osoba postrzegana jest w niej
jako warto$¢ samoistna, wobec ktorej nie nalezy formutowaé¢ zadnych wa-
runkoéw jej akceptacji, lecz przyjmowac jag jako dobro dla niej samej (Kuko-
lowicz, 1970, s. 36; Kukotowicz, 1973). Ta akceptacja ma miejsce przede
wszystkim w rodzinie — to tam dziecko nabywa podstawowe poczucie bez-
pieczenstwa, a relacje z najblizszymi osobami (osobami znaczacymi, signi-
ficant others, por. Domagala-Zysk, 2004) — ojcem, matkg, rodzenstwem
i dziadkami — stanowig podstawe ksztaltowania si¢ pdzniejszych relacji
z osobami spoza rodziny. [stotnymi wymiarami wspierajacych relacji rodzin-
nych jest przede wszystkim blisko$¢ fizyczna — najbardziej potrzebna dziec-
ku w najmlodszych latach jego zycia, oraz blisko$¢ psychiczna, niezbgdna na
kazdym etapie rozwoju cztowieka, a wyrazajaca si¢ ,,optymizmem, spokojem
i rownowagg” w relacjach (Kukotowicz, 1970, s. 51). Kukotowicz dodaje, ze
kluczowa w zyciu dziecka jest nie tyle stala fizyczna obecnos$¢ przy dziecku,
gdyz ono z wiekiem potrzebuje coraz wigcej przestrzeni dla rozwijania
wtasnej samodzielnos$ci i dojrzatosci, ile ,,stata dyspozycja bycia dla kogos —
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dla jego spraw — nawet najbtahszych ktopotéw, radosci, pytan i problemoéw”
(Kukotowicz, 2001, s. 198).

Waznym elementem pedagogiki T. Kukotowicz jest twierdzenie o wy-
jatkowej mocy wychowawczej rodziny wyrazajacej si¢ nie tyle w posiadaniu
specjalnego programu, metod i srodkow (ktore rodzina takze posiada), ile
w mozliwosci realizowania celow wychowania poprzez bezposrednie spotka-
nie z innymi osobami tworzacymi rodzin¢: ,,Rodzina jako wspolnota osob,
wyrosta z wzajemnej milo$ci, wychowuje poprzez obecno$¢ swoich czton-
kow pozostajacych ze soba w relacji mitosci 1 zyczliwosci” (Kukotowicz,
2001, s. 197). W procesie wychowania w rodzinie nie tyle wazny jest stowny
przekaz warto$ci czy norm, ile zycie codzienne, wyrazajace si¢ w harmonij-
nym zaspokajaniu potrzeb poszczegolnych cztonkoéw rodziny oraz trosce o in-
ne osoby potrzebujace pomocy. Obserwujac zachowania rodzicow — to, czemu
poswiccaja czas, jaka jest ich hierarchia wartosci, jaka jest ,,prawda zycia
codziennego” rodziny (Kukolowicz 2001, s. 198) — dzieci buduja wlasny
$wiat wartos$ci i norm, ktore beda drogowskazami w ich zyciu.

Jesli rodzina przyjmuje taki model wzajemnych relacji, jest w niej miej-
sce dla kazdego — zarowno w sytuacjach zdrowia, jak i w sytuacjach choroby
i niepelnosprawnosci. Rodzice i dzieci rozumiejg, ze takie doswiadczenia
wymagaja wilasnie ,stalej dyspozycji, optymizmu, spokoju i rownowagi”
wobec tej osoby z rodziny, ktora jest doswiadczona chorobg czy niepeing
sprawnos$cig. Niezaleznie od tego, czy jest to dziecko, rodzic czy starszy
dziadek lub babcia — rodzina odpowiedzialnie i zyczliwie przeformutowuje
swoje role tak, aby udzieli¢ osobie potrzebujgcej jak najwickszego wsparcia.

Teresa Kukotowicz w swoich tekstach wspomina takze wielokrotnie (np.
Kukotowicz, 2001) o koniecznosci podejmowania dziatan nie tylko na rzecz
dobrostanu wtasnej rodziny, ale takze promieniowania rodzin na otoczenie
i troski o wspieranie rodzin w trudnej sytuacji — a jedng z takich sytuacji jest
choroba przewlekta lub niepetnosprawnos$¢. Rodziny doswiadczone chorobg
majg prawo oczekiwac¢ od innych rodzin szacunku i wielorakiego wsparcia —
zardéwno materialnego jak i spolecznego oraz emocjonalnego.

2. CHOROBA JAKO CZYNNIK WARUNKUJACY ZMIANY
W SYTUACIJI SPOLECZNEJ I RODZINNEJ

Chorobe¢ i niepelnosprawnos¢ mozna postrzega¢ w roéznych kategoriach,
najczgsciej jednak jako stan braku pelnego zdrowia, wywotany przez zmiany
strukturalne lub funkcjonalne w organizmie. Szerzej interpretuja sytuacje
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choroby i niepetnosprawnosci psycholodzy i pedagodzy, ktorzy wskazuja na
uwarunkowania spoleczne, ktéore mogg zaré6wno przyczyni¢ si¢ do powsta-
wania chordb i zaburzen, jak tez modyfikowaé ich przebieg oraz samopo-
czucie i dobrostan (well-being) osoby chorej lub niepelnosprawne;j.

W stosowanej przez siebie definicji choroby T. Kukotowicz podkresla, ze
chorob¢ mozna rozumie¢ dwojako — zaré6wno jako proces zmian w organiz-
mie, ktore moga zosta¢ zbadane i opisane parametrami medycznymi, ale tak-
ze jako ,,subiektywne przezycie osoby chwilowo wyeliminowanej z petnie-
nia rol spotecznych” (Kukotowicz, 1987, s. 388). Choroba jest wigc w jej
mniemaniu nie tylko stanem biologicznego zalamania organizmu, ale zjawis-
kiem spotecznym. Uzasadniajgc to istotne twierdzenie T. Kukotowicz zau-
waza, ze dzieje si¢ tak z kilku powodow (1987, 398): 1. Objawy choroby sa
dostrzegane przez innych ludzi i najczesciej nie sposob ich ukry¢; 2. Choro-
ba zmienia wzory zachowania mi¢dzy chorym a innymi osobami — czlowiek
chory przestaje petni¢ dotychczasowe role spoteczne a zaczyna petic role
osoby chorej; 3. Choroba w istotny sposob zmienia strukturg funkcjonowa-
nia rodziny; 4. Przyczyna choréb mogg by¢ rézne czynniki spoleczne, np.
ubostwo; 5. Leczenie i szybkoS$¢ proceséOw zdrowienia uzaleznione sa od
czynnikow spolecznych.

W swoich tekstach T. Kukotowicz (1987, s. 389) zauwaza wyraznie, ze
wiele choréb ma swoje zrédta nie tyle w uwarunkowaniach biologicznych,
ile w nieprawidtowym funkcjonowaniu grup spotecznych (grupy rodzinnej
czy grupy zaktadu pracy), w ktérej dana osoba przebywa. Jako szczegdlne
czynniki ryzyka w rodzinie wymieniane sa przez nig zaburzenia w procesie
socjalizacji i komunikowania si¢ oraz konflikty i nieprawidlowe postawy ro-
dzicielskie. W szerszych grupach spotecznych za czynniki ryzyka uznawane
sg przez nig: nadmierna liczba bodzcow oraz, odczuwany szczegdlnie przez
mieszkancow miasta, brak wiezi spotecznej i poczucie izolacji. Cz¢$¢ chordb
— jej zdaniem — wynika takze z trudnosci odczuwanych przez osobe w za-
kresie petnienia przez nig okreslonych rdl spotecznych, zwtaszcza wtedy,
kiedy osoba spotyka si¢ z trudnymi wyzwaniami i oczekiwaniami spoteczny-
mi (np. matka petnigca kierownicze stanowisko i wychowujgca mate dzieci,
dyrektor obejmujacy nowe dla niego zadania). Wspoélczesnie tego typu zabu-
rzenia okreslamy jako psychosomatyczne, a ich mechanizm jest do$¢ dobrze
poznany, jednak obserwacje takie, dokonywane ponad 30 lat temu, miaty
charakter zdecydowanie nowatorski.

Teresa Kukolowicz zauwaza, ze choroba czgsto pojawia si¢ takze w sytu-
acjach nagtej i nieakceptowanej zmiany w zakresie petnienia dotychczasowych
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rol spotecznych, np. w okresie przechodzenia na emeryture. Pojawianie si¢
w tym okresie zycia cztowieka dolegliwosci i choréb dotychczas nieobec-
nych mozna bezposrednio taczy¢ z frustracja, brakiem poczucia bezpieczen-
stwa i izolacja wywotanymi zmianami w pelnieniu rél spolecznych w okre-
sie, kiedy aktywny pracownik staje si¢ nieprzygotowanym do nowej roli
emerytem (Kukotowicz, 1987, s. 389).

Zdaniem T. Kukotowicz — pojawienie si¢ choroby w zyciu osoby jest nie-
odmiennie zwigzane z koniecznos$cig przyjecia nowej roli spotecznej — roli
czlowieka chorego (Kukotowicz, 1977, s. 57; Kukotowicz, 1987, s. 388).
Rola ta — jej zdaniem — charakteryzuje si¢ porzuceniem dotychczasowych
rol, a nawet oczekiwan i wymagan, oraz pozostawaniem w postawie dyspo-
zycyjnosci w stosunku do personelu medycznego. T. Kukotowicz zauwaza,
ze rola pacjenta jest wyjatkowo trudna do przyjecia. Choroba moze znisz-
czy¢ cztowieka, jesli uniemozliwia mu pelnienie roli, ktéra jest uwazana
przez niego za cel zycia i stanowi przedmiot identyfikacji. Moze tez w istot-
ny sposdb zmieni¢ dotychczasowe funkcjonowanie spoteczne danej osoby,
co — nawet przy obiektywnie nieduzych zmianach chorobowych — moze
w istotny sposob wplynaé¢ na kondycje psychologiczng cztowieka chorego
czy niepetnosprawnego.

Duzg uwage T. Kukotowicz poswicca takze spotecznym uwarunkowa-
niom leczenia i rehabilitacji (1987, s. 392-393). Podkresla, ze przy pro-
ponowaniu form i metod leczenia nalezy uwzgledniaé sytuacje spoteczna
pacjenta, np. miejsce jego zamieszkania czy sytuacje rodzinng, poniewaz nie
kazde zalecenie lekarskie moze by¢ przez pacjenta realizowane w jego $ro-
dowisku rodzinnym czy spotecznym (np. ze wzgledu na mate mozliwosci
finansowe czy duza odleglo$¢ od placéwek stuzby zdrowia). T. Kukotowicz
wskazuje takze na spoteczne uwarunkowania pozornego braku wspotpracy
z pacjentem, ktére moga wynikaé nie z jego bezposredniego buntu czy nie-
checi do przestrzegania zalecen medycznych, ale trudnosci w zakresie spo-
lecznego przystosowania si¢ do warunkéw panujacych na oddziale szpital-
nym, np. innego rytmu dnia, innych zwyczajow zywieniowych, odmiennego,
nieznanego pacjentowi sposobu komunikowania si¢, czy tez pojmowania
choroby jako sytuacji bardziej korzystnej spotecznie — dajacej profity finan-
sowe (np. w postaci renty czy §wiadczen) lub tez zaspokajajacej potrzebe
zainteresowania i troski ze strony najblizszych.

Analizujac spoleczng sytuacje osoby chorej T. Kukotowicz zauwaza, ze
cztowiek chory, przebywajacy w szpitalu, staje si¢ automatycznie czlonkiem
tej wtornej grupy spolecznej, jednoczesnie ulegaja ograniczeniu jego kontakty
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z grupa pierwotng — rodzing i grupami, w ktorych funkcjonowat przed roz-
poznaniem choroby ($rodowisko pracy, srodowisko sgsiedzkie). Ta zmiana
najczesciej zaburza poczucie bezpieczenstwa i przynalezno$ci, rodzi fru-
stracje (Kukotowicz, 1987, s. 400). Jest ona tym wigksza, kiedy osoba chora
zdaje sobie sprawe, ze choroba uniemozliwi jej powr6t do petnienia dotych-
czasowych rél, zaro6wno rodzinnych (np. rola zywiciela rodziny) lub zawo-
dowych (np. pacjent po powaznym udarze czy zawale serca musi liczy¢ si¢
z odej$ciem z dotychczasowego stanowiska, a nawet zakonczeniem pracy za-
wodowej). W takich sytuacjach — zdaniem T. Kukolowicz — potrzebne jest
nie tylko leczenie o charakterze medycznym, ale takze psychoterapia i socjo-
terapia uaktywniajaca, w ktorej mozna wykorzysta¢ proste techniki wspar-
cia, np. rozmowy wspierajace, proponowanie chorym zadania udzielania
wsparcia osobom ci¢zej poszkodowanym czy umozliwianie udziatu w nara-
dach i spotkaniach personelu, tak, aby pacjent czut si¢ osoba wspotdecydu-
jaca o przebiegu swojego leczenia (Kukotowicz, 1987, s. 400). Przytaczane
przez T. Kukotowicz badania Z. Kawczynskiej-Butrym (Kukotowicz, 1987,
s. 415, za: Z. Kawczynska-Butrym, 1984) dostarczajg informacji, ze pacjenci
w szpitalach zgtaszaja nie tylko potrzeby fachowej opieki i wparcia medycz-
nego, ale manifestujg takze potrzeby pozamedyczne — doznawania szacunku,
zyczliwos$ci, zrozumienia oraz potrzebe¢ informacji.

Analizujac spoteczng struktur¢ oddzialu szpitalnego T. Kukotowicz za-
uwaza, ze dobre poznanie potrzeb pacjenta oznacza takze poznanie roli spo-
lecznej, jaka przyjmuje on na oddziale. Analizujgc sytuacje dzieci jednego
z oddziatow reumatologicznych wskazuje, ze takze wsrod pacjentow pojawia
si¢ hierarchiczna struktura spoleczna — bardziej cenione sg dzieci 1zej chore,
umiejace ciekawie opowiadac, kolezenskie i majace tworcze pomysty na roz-
maite zabawy w ograniczonej przestrzeni oddziatu szpitalnego. Takie cechy
pozwalaja im zajaé wyzsza pozycje spoteczng wsérod grupy chorych rowies-
nikéw, a tym samym zaspokoi¢ potrzebe uznania i podnie$¢ poczucie wtas-
nej wartosci. W grupach pacjentdw pojawig si¢ takze osoby izolowane i nie-
lubiane, co z kolei stanowi dla nich kolejny — oprécz choroby — czynnik ztego
samopoczucia i frustracji. Rozpoznanie przez pedagoga czy pielggniarke ro-
dzaju relacji migdzy pacjentami stwarza szans¢ na wykorzystanie tej wiedzy
dla dobra pacjenta — np. mozna zasugerowac zmiang sali czy tez zapropono-
wac petienie funkcji podnoszacej pozycje spoteczna danego chorego (dzieci
np. mogg petni¢ role pomocnika pielegniarki, bibliotekarza lub dyzurnego).

Swiadomo$¢ tych mechanizmoéw spotecznych prowadzi T. Kukotowicz do
stwierdzenia o wyjatkowej roli pielegniarki i pedagoga leczniczego na od-
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dziatach szpitalnych (Kukotowicz, 1987; por. tez Domagata-Zysk, 1996). Ich
rola nie jest ograniczona tylko do dziatan stricte medycznych (pielegniarka)
czy dydaktycznych (pedagog), ale obejmuje szersze dzialania udzielania
wsparcia spolecznego i wsparcia emocjonalnego pacjentom (zwlaszcza dzie-
ciom i mlodziezy), ktérzy znajduja si¢ w tej nowej dla siebie roli.

3. SYTUACJA SPOLECZNA I POTRZEBA WSPARCIA RODZINY
Z OSOBA CHORA I OSOBA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA

Innowacyjnos$¢ podejscia, prezentowanego przez T. Kukolowicz, polega
na ukazywaniu wptywu choroby na funkcjonowanie systemu rodzinnego pa-
cjenta. Sytuacj¢ choroby T. Kukolowicz (1977) rozpatruje zawsze w per-
spektywie rodzinnej, a analizujac sytuacje osoby z choroba przewlekla lub
niepetnosprawnoscig wskazuje na fakt, ze nie tylko ona, ale cala jej rodzina
wymaga ,,troski, pomocy i opieki” (Kukotowicz, 1977, s. 58). Rodzaj tego
wsparcia zalezny jest od tego, kim jest osoba chora w rodzinie. W sytuacji
choroby dziecka czesto potrzebne jest wsparcie w zakresie organizacji opieki
nad nim, ale takze pomocy psychologicznej i duszpasterskiej, aby moc pora-
dzi¢ sobie z zadaniem wspierania chorego cztonka rodziny tak, aby rodzina
nie tylko dobrze wypelniata swoje obowiazki wobec osoby chorej, ale takze
wlasciwie przezywata doswiadczenie, jakie daje choroba. Kiedy chora jest
matka — rozpoczecie jej intensywnego leczenia wigze si¢ z koniecznoscia
zmiany modelu opieki nad dzie¢mi i przej¢cia zadan matki przez inne osoby.
W sytuacji choroby osoby starszej T. Kukotowicz dostrzega potrzebe od-
dziatywan psychoterapeutycznych, przygotowujacych te osobe do zasadni-
czych zmian w zakresie pelnienia rdol spotecznych — zakonczenia pracy
zawodowej, przyjecia drugoplanowej roli w zyciu dzieci, ktore zakltadaja
wtasne rodziny, koniecznosci zmiany organizacji rytmu dnia.

W kazdej z powyzszych sytuacji T. Kukotowicz okresla osob¢ chorg czy
osobe z niepetnosprawnosciag jako petnoprawnego cztonka rodziny, a zadania
udzielania wsparcia spotecznego i emocjonalnego niezbg¢dne do procesu
zdrowienia lub akceptacji stanu ograniczonej sprawno$ci powinny podjac
przede wszystkim osoby z najblizszej rodziny. Takze w sytuacji starosci
wtasciwy — jej zdaniem — model relacji rodzinnych zaklada podjecie przez
dzieci i wnuki opieki nad osobami starszymi. Rolg profesjonalisty — lekarza,
pielegniarki czy pedagoga — jest w takiej sytuacji udzielanie wsparcia infor-
macyjnego i spotecznego nie tylko pacjentowi, ale takze ,,wspieranie wspie-
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rajagcego”, zgodnie z zaleceniami paradygmatow pedagogiki specjalnej sfor-
mulowanych przez I. Obuchowska (Obuchowska, 1987).

Jako przedmiot opieki nad rodzing i osoba chora T. Kukotowicz (1977)
wskazuje ,ksztaltowanie pozytywnego stosunku do choroby, cierpienia
1 $mierci”. Choroba i niepelnosprawnos¢ (np. dziadkdw w rodzinie) sg — jej
zdaniem — waznym elementem ksztaltujacym zycie rodziny i nie powinny
by¢ postrzegane tylko w kategoriach trudnego doswiadczenia, ale takze jako
okazja do wzrostu osobowego, zarowno dla samej osoby dotknigtej tym do-
$wiadczeniem, ale takze dla innych o0séb — szczegolnie dla wychowujacych
si¢ w rodzinie dzieci i mtodziezy. T. Kukotowicz (1977) zauwaza, ze wobec
choroby czlowiek moze przyjac¢ rézne postawy — od catkowitego zaprzecza-
nia jej objawom, poprzez lek, smutek, frustracj¢, wycofanie, rezygnacje czy
wrecz agresj¢, do postaw pozytywnych — akceptacji i takiej modyfikacji ce-
low zyciowych, aby moc je realizowaé pomimo zmienionej sytuacji zycio-
wej. Taka postawe uznaje za godng nasladowania i wskazuje, ze sytuacja
choroby moze by¢ dla pacjenta i jego rodziny takze okazja do wzrostu oso-
bowego i duchowego. Sytuacja choroby i niepetnosprawnosci jest tez sytua-
cja wychowawcza dla dzieci i mtodziezy — wskazuje na roznorodnos¢ losow
zyciowych i1 ukazuje wzorce zachowania w tej sytuacji — zaro6wno osoby
chorej, jak 1 opiekujacych si¢ nig dorostych. T. Kukotowicz traktuje chorobe
i niepetnosprawnos$¢ jako nieodlgczne elementy ,,codziennosci zycia rodzin-
nego” 1 okazje do wychowywania mtodego pokolenia nie tyle przez formal-
ny program wychowawczy — ile obserwacj¢ zachowan dorostych, ktorzy sg
dla dzieci i mtodziezy modelami ich wtasnych przysztych zachowan.

ZAKONCZENIE

Tak jak wspomniano w poczatkowej czesci tego artykutu, poglady T. Ku-
kotowicz dotyczace funkcjonowania cztowieka z choroba przewlekla i nie-
petnosprawnoscia wyprzedzaty epoke, w ktorej byly prezentowane. Spotecz-
ny model niepetnosprawnos$ci zostat bowiem zaproponowany przez Mike’a
Oliviera dopiero w roku 1983 (Olivier, 1990). Zaktada si¢ w nim, ze choroba
i niepelnosprawnos$¢ sg zjawiskami spotecznymi, a ich przezywanie i sposo-
by radzenia sobie zalezg nie tylko od medycznej kondycji osoby, ale takze
czynnikow spotecznych — istnienia badz nie barier i przeszkdéd w realizowaniu
wlasnych planow zyciowych, zakresu i1 jakoSci wsparcia informacyjnego,
rzeczowego i emocjonalnego doznawanego ze strony osob najblizszych,
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a takze postaw i stereotypow prezentowanych w danym spoleczenstwie.
W kolejnych latach rozwini¢to ide¢ zaleznosci migdzy doswiadczaniem cho-
roby i niepetnosprawnos$ci a szeregiem czynnikoéw osobowych, medycznych
i spotecznych, co doprowadzito do sformutowania przez Swiatowa Organiza-
cj¢ Zdrowia bio-psycho-spotecznego modelu niepetnosprawnosci, w ktorym
funkcjonowanie osoby jest analizowane w zlozonym kontek$cie interakcji
miedzy stanem zdrowia a czynnikami $rodowiskowymi i osobowymi, mig-
dzy ktorymi zachodzg dynamiczne relacje (ICF, 2001, 19). Wspodlczesnie —
w ramach tego modelu — prowadzone sa zarowno badania naukowe jak i prak-
tyczne dziatania diagnostyczne, medyczne, rehabilitacyjne 1 wspierajace funk-
cjonowanie 0s6b z chorobami i niepelnosprawnosciami.

Jak wskazujg analizy przedstawione w niniejszym teks$cie, ide¢ tego mo-
delu mozna takze dostrzec w pismach Profesor Teresy Kukotowicz, ktora
opisywata jego mechanizm znacznie wczesniej, zanim trafit on do §wiatowe;j
literatury naukowej i stat si¢ powszechnie znany.
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OSOBA CHORA I OSOBA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA W RODZINIE
W UJECIU TERESY KUKOLOWICZ

STRESZCZENIE

Profesor Teresa Kukotowicz (1928-2014) pracowata w KUL w latach 1959-2001, prowadzac
m.in. nowatorskie badania w zakresie socjologii medycyny oraz pedagogiki lecznicze;.

Artykul obejmuje analize pigciu tekstow T. Kukotowicz, w ktérych przedstawia ona autor-
skie, oryginalne rozumienie osobowych, psychicznych i spotecznych uwarunkowan funkcjono-
wania osoby chorej, zwlaszcza w aspekcie zmiany rdl spolecznych zwigzanych z choroba i nie-
pelnosprawnoscia, uwarunkowan pelnienia ,roli czlowieka chorego”, rodzinnych kontekstow
chorowania oraz znaczenia choroby i niepelnosprawnosci jako istotnego czynnika rozwoju oso-
bowego, w tym szczegblnie rozwoju duchowego. Wnioski prowadza do stwierdzenia, ze prezen-
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towane przez T. Kukotowicz poglady byly nowatorskie i moze ona by¢ postrzegana jako pre-
kursorka bio-psycho-spotecznego modelu niepetnosprawnosci i choroby. Jej pisma zawieraja
takze szereg intuicji, ktore warto rozwijaé we wspotczesnej pedagogice leczniczej.

Stowa kluczowe: Teresa Kukotowicz; choroba; niepelnosprawno$é; pedagogika lecznicza; KUL;
cztowiek chory.

A SICK OR A DISABLED PERSON IN THE FAMILY:
A VIEW PRESENTED BY TERESA KUKOLOWICZ

SUMMARY

Professor Teresa Kukotowicz (1928-2014) worked at the Catholic University of Lublin from
1959 to 2001, pursuing, among other things, innovative research in sociology of medicine and
therapeutic pedagogy.

The article explores five texts by Teresa Kukotowicz which present her original
understanding of personal, psychological and social conditioning of how a sick person functions,
especially in respect of changed social roles associated with sickness and disability; factors
conditioning the role of a “sick person”, various family contexts of being ill, and the meaning of
illness and disability as factors significant for personal and especially spiritual growth. The
conclusions imply that the views presented by Kukotowicz were novel and that she may be
perceived as a forerunner of the bio-psycho-social model of disability and illness. Here writings
also contain a numer of intuitions which are worth pursuing in contemporary therapeutic

pedagogy.

Keywords: Teresa Kukotowicz; sickness; disability; therapeutic pedagogy; KUL; a sick person.



