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KLAUDIA KOWALCZYK

PRZYSTOSOWANIE SPOLECZNE
DZIECKA Z CHOROBA PRZEWLEKLA

STUDIUM PRZYPADKU

WSTEP

Chorobg przewlekta, okre§lang rowniez jako chroniczna, charakteryzuje szcze-
g6lny rozwoj czasowy, postepujacy przebieg, niemoznos¢ jej catkowitego wylecze-
nia oraz w konsekwencji — ograniczenia w réznych obszarach zycia. Mukowiscy-
doza, inaczej zwtoknienie torbieclowate, wedtug Polskiego Towarzystwa Mukowi-
scydozy to ,,jedna z najczgsciej wystepujacych w populacji kaukaskiej genetycznie
uwarunkowanych chordb o autosomalnym recesywnym typie dziedziczenia” (http://
www.pcfs.pl/). Kazdy cztowiek ma dwa garnitury genéw decydujacych o naszym
rozwoju, wygladzie, zachowaniu, zdrowiu i chorobach. Mukowiscydoza to choro-
ba, w ktorej w jednym i drugim garniturze pojawiaja si¢ bledy dotyczace genu
CFTR (cystis fibrosis transmembrane regulator) (Standardy Medyczne, 2009,
S. 352-353). Gen ten koduje biatko odpowiedzialne za regulacje funkcji kanatu
chlorkowego w komorkach droég oddechowych i gruczotéw wydzielania zewngtrz-
nego; mutacje tego genu sg przyczyng powstania biatka o nieprawidtowej budowie,
a w konsekwencji — o wadliwym transporcie chloru z komoérki i zwigkszenia trans-
portu sodu do komorki. Organizm chorej osoby produkuje nadmiernie lepki $luz,
ktory powoduje zaburzenia we wszystkich narzadach posiadajagcych gruczoty §luzo-
we (np. ptuca, trzustka, watroba, jelito cienkie) (Fronczak, 2002).

Mukowiscydoza jest to choroba ogdlnoustrojowa, objawiajaca si¢ przede wszyst-
kim przewlekta choroba oskrzelowo-ptucna, niewydolno$cia enzymatyczng trzustki
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Z nastepowymi zaburzeniami trawienia i wchtaniania. Objawy te wystepuja u cho-
rych w réznym stopniu nasilenia (Corazza, Daimler, 2006). W przypadku mu-
kowiscydozy objawom chorobowym czesto towarzyszy zwiekszona drazliwosc,
uczucie dusznosci, przygngbienie, mniejsza aktywnos$¢ i wydolno$¢ intelektualna,
zwigkszona lekliwo$¢ — co nie pozostaje bez znaczenia dla poczucia wilasnej war-
tosci (Basa, Mocarska, 2008). Ta choroba chroniczna, powodujac szereg ograni-
czen, stanowi czynnik ryzyka dla prawidlowego ksztattowania si¢ osobowosci
dziecka przewlekle chorego (Zidtkowska, 2010). Zmienne nasilenia objawow mo-
ga prowadzi¢ do uposledzenia funkcjonowania ustroju, co w konsekwencji moze
powodowac obnizenie jakosci zycia. Somatyczne dolegliwosci o dlugim okresie
trwania mogg hamowac¢ badz zaburza¢ psychiczny rozwoj dziecka, przede wszyst-
kim procesy emocjonalne (Basa, Mocarska, 2008). Podobne stanowisko, akcentujac
zaklocenia rownowagi emocjonalnej, zajmuje M. Kulesza (2000), podajac ze ne-
gatywne znaczenie moze by¢ ulokowane w §wiadomosci choroby samej w sobie,
w dhugotrwalym, czesto zmudnym procesie leczenia, w niewtasciwym postepowa-
niu rodzicow czy nauczycieli wobec chorego dziecka. Sytuacjami lekotworczymi
w przebiegu choroby przewleklej moga by¢ zatem: sam fakt choroby, bolesne za-
biegi, konieczno$¢ przebywania w nieznanym $rodowisku (Szpitale), separacja od
bliskich i rowiesnikow, zagrozenie powiktaniami choroby, Igk o przysztos$é, poczu-
cie matej atrakcyjnosci fizycznej i spotecznej (Maciarz, 1998). Leki o duzym nasi-
leniu mogg dezorganizowaé struktur¢ osobowo$ci dziecka przewlekle chorego.
Moze to skutkowaé takimi konsekwencjami, jak: brak poczucia bezpieczenstwa,
niezaspokojona potrzeba przynalezno$ci, akceptacji, zaburzona samoocena (Ziot-
kowska, 2010). Dziecko na rézne sposoby moze dazy¢ do zrozumienia swojej sytu-
acji 1 podejmuje proby zmierzenia si¢ z barierami, ktore sg przyczyna niepowodzen
(Antoszewska, 2011).

Konfrontacja z ograniczeniami jest dla dziecka stresorem, wymusza weryfi-
kacje wymagan oraz ich emocjonalne zaakceptowanie. Tylko wtedy mozliwe jest,
aby skutecznie i1 efektywnie realizowalo ono zadania i role zyciowe, rozwijato si¢
spotecznie. Z pojeciem rozwoju $cisle powigzane jest pojgcie przystosowania spo-
tecznego. Definicje tego terminu mozna analizowa¢ w obrgbie przede wszystkim
regulacji swoich stosunkéw z innymi, zaspokajania potrzeb nie tylko poprzez
bierne dopasowanie do otoczenia, ale takze poprzez ksztaltowanie i wywieranie na
niego wptywu — podejmujac tym samym aktywno$¢ w grupie spotecznej, z jedno-
czesnym przestrzeganiem obowigzujacych w niej norm i wartosci (Sgkowska, 1991).
Przystosowanie spoteczne mozna okresli¢ zatem jako efekt spotecznego rozwoju
jednostki, jej osobowosci; jako dazenie do osiagnigcia harmonii miedzy potrzebami
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wewnetrznymi a wymaganiami plyngcymi z otoczenia spoteczno-kulturowego
(Zubrzycka, 2005), czego przejawem jest taki stopien dojrzatosci i integracji wlasne-
go ,,Ja”, ktory umozliwia efektywne i satysfakcjonujace cztowieka funkcjonowanie
(Kirenko, 1991).

Analiza literatury przedmiotu wskazuje, iz do$¢ czesto mozna spotkac si¢
z przekonaniem, ze dzieci przewlekle chore maja utrudnione funkcjonowanie spo-
teczne (Wallander, Varni i wsp., 1989; Daltroy, Larson, 1992; Olenska-Pawlak,
1995; Rorat, 1998 za: Maciarz, 1998). Najczesciej akcentowane czynniki, ktore
moga mie¢ zwigzek zzagrozeniem rozwoju spotecznego dzieci przewlekle cho-
rych, to:

— Uzaleznienie si¢ od rodzicow (powodowane przede wszystkim przez ko-
nieczno$¢ reagowania na dolegliwos$ci somatyczne), ograniczone kontakty z inny-
mi dzie¢mi — wolniej rozwija si¢ przez to umiejetnos¢ nawiazywania i podtrzy-
mywania relacji, ktora jest nadrzednym wyznacznikiem dobrego przystosowania
spotecznego;

— brak roznorodnych zaj¢é, ktorych wykonywanie jest utrudnione, ograniczone
badZz niemozliwe — co jest silnie zwigzane z potrzebami ekspansji, aktywnosci,
poznawania, ktorych deprywacja moze silnie negatywnie wplynaé na rozwoj
spoteczny dziecka;

— wolno rozwijajace si¢ poczucie samodzielnosci, spowodowane badz §wiado-
moscig uzaleznienia od lekarzy, lekow, badZ zwigzane z nadopiekunczoscig ro-
dzicow, moze powodowaé u dziecka poczucie niskiej wartosci, brak wiary we
wlasne sily czy realizacje pomystow (Zubrzycka, 2010).

1. METODOLOGIA BADAN WEASNYCH

Problemy w funkcjonowaniu dziecka z chorobg przewlekta moga wyrazac si¢
przede wszystkim w przystosowaniu do $rodowiska rodzinnego, szkolnego (rowie-
$niczego) oraz szpitalnego. Celem podjetych badan byta analiza przystosowania
spotecznego dziecka z mukowiscydozg uczeszczajgcego do szkoty. Gtowny pro-
blem badawczy zawierat si¢ w pytaniu: Jakie jest przystosowanie spoleczne
dziecka z mukowiscydoza? Do tak postawionego problemu badawczego sformu-
lowano nastepujace pytania szczegdlowe:

1. Jakie jest przystosowanie spoteczne dziecka z mukowiscydoza w opinii matki?

2. Jakie jest przystosowanie spoleczne dziecka z mukowiscydoza w opinii
nauczycielki?
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3. Jaka jest percepcja sytuacji szkolnej przez dziecko z mukowiscydoza?

Metoda zastosowana do rozwigzania problemu gltéwnego byta metoda indywi-
dualnych przypadkéw, a w jej obrgbie technika wywiadu oraz testow psycholo-
gicznych. Zastosowano astepujace narzedzia badawcze: Kwestionariusz wywiadu
konstrukcji wtasnej, Arkusz zachowania si¢ ucznia B. Markowskiej, Kwestiona-
riusz ,,Ja i moja szkota” E. Skrzypek oraz Skale ocen wykorzystywane do analizy
studium przypadku A. Jaworowskiej. Badane dziecko to chtopiec, lat 10 i 7 mie-
siecy, uczeszczajacy do IV klasy. Chiopiec pochodzi z pelnej rodziny, mieszkaja-
cej w gospodarstwie na wsi w woj. lubelskim. Badanie przeprowadzono 11 kwiet-
nia 2015 roku w domu badanego w obecno$ci matki, natomiast wywiad z nig
przeprowadzono w czasie, gdy chtopiec bawit si¢ na dworze. Nauczycielka chtop-
ca wypehnita kwestionariusz w sali lekcyjnej bez obecnosci 0sob trzecich.

2. WYNIKI BADAN WEASNYCH

Przystosowanie spoleczne dziecka z mukowiscydoza w opinii matki

Zdaniem matki, chtopca charakteryzujg optymizm i zyczliwos¢ dla innych, ale
takze wahania nastrojow i poczucie bycia gorszym od réwiesnikow; zdarza mu
si¢ mie¢ wybuchy placzu i ztosci. Mimo tego matka uwaza, ze syn dobrze radzi
sobie z negatywnymi emocjami — chtopiec potrafi o nich rozmawia¢ z najblizszy-
mi. W opinii matki chtopiec chce by¢ traktowany tak jak inne dzieci — nie przeja-
wia dodatkowych roszczen z powodu choroby. Wedlug niej, w szkole czuje si¢
raczej bezpiecznie; deklaruje regularny kontakt z wychowawczynia syna, jednak,
co istotne, zarowno dyrekcja jak i wychowawczyni posiadaja jedynie pobiezne
informacje na temat stanu zdrowia chtopca; wiedza, ze ma problemy zdrowotne,
ale nie otrzymali informacji, ze choruje na mukowiscydozg. Matka twierdzi, iz
dzieki temu chtopiec nie ma ,taryfy ulgowej” w szkole, czego obydwoje woleliby
unikng¢. Analizujac aspekt nastawienia chtopca do nauczycielki, matka uwaza, ze
syn nie darzy jej sympatia — mimo tego lubi chodzi¢ do szkoty, nie ma proble-
méw W nauce, uczeszcza rowniez na wiele zajeé dodatkowych. Zdaniem matki,
chtopiec dobrze czuje si¢ w klasie wsrdd rowiesnikow — jest lubiany, akceptowa-
ny, chetnie spedza z nimi czas, lubi zaprasza¢ kolegow. Takie sytuacje pozwalaja
matce na stwierdzenie, ze syn jest towarzyski i nie ma zadnych problemow z na-
wigzywaniem i utrzymywaniem kontaktoéw spolecznych nawet z osobami niezna-
jomymi. Zachowanie chtopca w domu réwniez nie budzi zastrzezen — bardzo
chetnie i szczegdétowo opowiada, jak mingt mu dzien w szkole, ma dobry kontakt
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z bliskimi 1 nie boi si¢ okazywaé swoich uczu¢ — potrafi poda¢ powdd swojego
ptaczu czy ztosci, ktore najczesciej zwigzane sa z niemoznoscig wykonania ja-
kiej$ czynno$ci z powodu choroby. Matka jest przekonana, ze choroba nie pozwa-
la dziecku w pehni korzysta¢ z zycia; zapytana o emocje, ktére wzbudzaja mysli
0 przysztosci syna, bez zastanowienia wymienia niepokoj, zal i niepewnosc.

Przystosowanie spoleczne dziecka z mukowiscydoza w percepcji nauczyciela

Nauczycielka dokonata charakterystyki chtopca za pomoca 4 skal Arkusza za-
chowania si¢ ucznia B. Markowskiej oraz Skali ocen A. Jaworowskiej. W badaniu
pierwszym Kwestionariuszem uwzglgdniono 85% przedziat ufnosci. Otrzymane
wyniki przedstawia tabela 1.

Tabela 1. Wyniki uzyskane przez badane dziecko w Arkuszu zachowania si¢ ucznia

. Wynik Tetrgny Gram.ce Tetron.y . Opis
Czynnik suro wyniku przedziatu | z uwzglgdnieniem slown
Wy surowego ufnos$ci btedu pomiaru Y
Motywacja 44 11 40 | 48 10 12 | przecietna
do nauki
Zachowanie sig 34 14 29 | 38 12 15 wysokie
antyspoleczne
Przyhamowanie 21 4 17 25 1 6 niskie
Uspotecznienie 43 10 39 47 8 12 przecigtne

Chlopiec uzyskat 44 punkty w skali Motywacja do nauki. Wynik ten, po
przeliczeniu na tetrony, uwazany jest za wynik przecietny. W opinii nauczycielki
chlopiec zawsze chce by¢ we wszystkim najlepszy. Pilnie pracuje w klasie, jest
staranny i1 dba o swoje pomoce naukowe. Czesto dotrzymuje obietnic, jest odpo-
wiedzialny. Pamieta, co ma zadane w szkole, a w domu wie, jak to wykona¢. Wy-
chowawczyni uwaza, ze chlopiec czgsto jest aktywny na lekcji — w dyskusjach
chetnie zabiera glos, zadaje pytania, chetnie pracuje zardbwno w grupie, jak i sa-
modzielnie. Jednak oceniajac wytrwato$¢ chtopca, nauczycielka okresla ja jako
przecietng — nie zawsze potrafi dtugo pracowaé nad jedng rzeczg, zwlaszcza gdy
co$ zaczyna sprawia¢ mu trudnosci. Nie zawsze rowniez analizuje swoje poste-
powanie. W omawianej Skali (Motywacji do nauki) najnizej oceniona cechg chtopca,
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przez nauczycielke, jest samokrytycyzm — oznacza to, iz w jej opinii uczen rzadko
potrafi znalez¢ btad w swojej pracy czy zachowaniu. W Skali zachowan anty-
spotecznych chtopiec uzyskat 34 punkty, co jest okreslane jako wynik wysoki.
Zdaniem nauczycielki, chtopca cechuje ekspansywno$¢ — czesto do pracy potrze-
buje wigcej miejsca niz inne dzieci, pracuje glosno i z rozmachem, czgsto mowi
podniesionym glosem. Za wszelka ceng chce, aby to jemu przyznano racjg; gdy
natomiast ustyszy zakaz tego, na co ma ochote — silnie protestuje. Wychowaw-
czyni twierdzi, ze chlopiec czesto si¢ chwali, ma o sobie bardzo dobre zdanie;
czasem jest podejrzliwy i posadza innych o wrogie nastawienie do siebie. Rzadko
natomiast reaguje agresja stowna czy fizyczng — nie przezywa zto§liwie innych,
nie uczestniczy w bojkach. Rzadko tez zdarza mu si¢ by¢ zazdrosnym o sukcesy
innych. W skali trzeciej — Przyhamowanie — chtopiec uzyskat 21 punktow, co
uwaza si¢ za wynik niski. W opinii respondentki chtopiec czgsto szuka oparcia
u innych, lubi mie¢ przy sobie przyjaciela, ktory mu radzi i pomaga. Czasami, gdy
czego$ nie zrozumie badz nie umie wykonac, zaczyna zajmowac si¢ czyms$ innym,
nie usilujac pokonac trudno$ci. Jednak w sytuacjach nieznanych Iub przykrych
rzadko okazuje Igk, przygnebienie czy niezadowolenie. Zdaniem wychowawczyni,
chtopiec nigdy nie jest apatyczny czy mato aktywny — nie unika wysitku fizycznego
ani publicznych wystgpien, a wezwany do odpowiedzi nie peszy si¢. Ponadto, w Sy-
tuacjach stresujacych, takich jak np. klasowki, chtopiec nie okazuje niepokoju, jest
odporny na stres. W razie konfliktow nie poddaje si¢, broni swoich praw, nigdy
latwo nie ustepuje. Wychowawczyni twierdzi, ze chtopiec nie skarzy sie na do-
legliwos$ci somatyczne, takie jak np. bole glowy czy mdtosci.

W obszarze Uspotecznienia badany chlopiec uzyskal wynik przecietny
(34 punkty). Skala ta okresla zachowania wspotczujace i afiliacyjne, o duzej wraz-
liwosci spotecznej — wskazujg one na gotowos$¢ dziecka do wigzania si¢ z innymi
oraz na jego zdolno$¢ do tworzenia bezkonfliktowych relacji. Zdaniem wychowaw-
czyni, chtopiec zawsze jest zadowolony z pochwaty, jest z niej dumny. Zawsze ma
takze przy sobie bliskiego przyjaciela, do ktdrego jest bardzo przywigzany. Chto-
piec jest towarzyski — lubi przebywa¢ w grupie i chetnie jest przez nig przyjmo-
wany. Dla réwiesnikoéw jest rowniez uczynny — czesto i chetnie pozycza kolegom
swoje rzeczy. Nie zawsze jednak zapomina wyrzadzone mu przykrosci, a gdy sam
zawini, nie zawsze czuje si¢ za to odpowiedzialny. Rzadko rezygnuje z wiasnej
przyjemnosci i wygody na korzys¢ innych. W badaniu zrezygnowano z oceny ucz-
nia w skali V — zainteresowan seksualnych, gdyz aspekt ten nie jest przedmiotem
niniejszej pracy.
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W $wietle wynikéw uzyskanych za pomoca Skali ocen A. Jaworowskiej
mozna stwierdzi¢, iz aktywno$¢ intelektualna chtopca na lekcjach oraz ogolna
aktywno$¢ poznawcza sa wysokie — czesto zgtasza sie¢ do odpowiedzi i wykazuje
dazenie do zdobywania wiedzy. W percepcji nauczycielki u chlopca dominujg
pozytywne emocje, takie jak rado$¢ czy zadowolenie; czgsto jest wesoty i usmiech-
niety. Czas trwania reakcji emocjonalnej jest adekwatny i zalezy od sity i czasu
trwania bodzca, mimo tego uwaza ona, ze u chlopca wystgpuje nieumotywowana
rados¢ i zadowolenie. Ma wysokie poczucie wlasnej wartosci i w pelni siebie ak-
ceptuje — jest przekonany o swojej waznos$ci i nie uwaza, aby byt pod jakimkolwiek
wzgledem gorszy od innych — w pewnych zakresach bywa moze nawet lepszy. Jest
zadowolony ze swojego funkcjonowania intelektualnego i spotecznego, zdaniem
wychowawczyni, uczen nie chce w sobie nic zmieni¢. Chtopiec podejmuje dziata-
nia z myslg o realizacji wlasnych celéw i interesow, z myslg o uzyskaniu korzysci,
wyroznieniu sie. W opinii respondentki najwazniejszg wartoscia dla chlopca sa
osiagniecia szkolne, posiadanie przyjaciot i akceptacja przez kolegow.

Nauczycielka ocenia stosunek chtopca do szkoty i nauczycieli jako obojgtny —
widzi on w szkole tyle samo dobrych, co ztych stron; nie ma okreslonego zdania
na temat szkoty czy okreslonego stosunku emocjonalnego do nauczycieli. Stosu-
nek do kolegdéw z klasy zostatl oceniony jako pozytywny — chlopiec w opinii
wychowawczyni lubi swoja klase, akceptuje wickszos¢ kolegdw, nawet gdy dos-
trzega pewne ich wady. Poszukuje towarzystwa rowiesnikow, ale — jak twierdzi
nauczycielka — nie jest nieszczgs$liwy, kiedy jest sam. Przy organizowaniu imprez
zglasza si¢ do pomocy, lecz wykonuje z reguty funkcje pomocnicze — jego ak-
tywnos¢ spoteczna na rzecz klasy zostata oceniona przez nauczycielke jako prze-
cigtna. Na takim poziomie jest rowniez aktywnos$¢ chlopca w kontaktach poza
klasa. Uczen, zdaniem wychowawczyni, posiada zawyzona percepcje swojego
funkcjonowania intelektualnego — swoje mozliwosci i osiggnigcia chtopiec ocenia
wyzej niz te rzeczywiste. Wedlug wychowawczyni, chtopiec podporzadkowuje
si¢ regutom obowigzujacym w Kklasie, cho¢ nie zawsze w pehni si¢ z nimi zgadza.
Nauczycielka dostrzega w chtopcu zarowno dobre, jak i zte strony i w stosunku
do jego osoby nie manifestuje okre$lonych postaw emocjonalnych.

Percepcja sytuacji szkolnej przez dziecko z mukowiscydoza

Zestawiajac wyniki uzyskane przez chtopca w dwoch skalach Kwestionariusza
,,Ja i moja szkota” E. Skrzypek, otrzymano niski poziom motywacji do nauki oraz
przecigtny poziom leku szkolnego. Nastepnie wyniki zostaly zestawione z wyso-
koscig wyniku w skali Klamstwa. Wysoki wynik uzyskany w tej skali moze
swiadczy¢ o tym, ze badany ma tendencj¢ do przedstawiania siebie w lepszym
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$wietle, zgodnie z aprobatg spoteczng, a co za tym idzie, ze wlasciwe skale Kwe-
stionariusza rowniez moga by¢ obcigzone zmienng aprobaty spotecznej i da¢ wy-
niki zawyzone. Przy wysokim wyniku (u chtopcow 12 punktéw i wyzej) otrzy-
mane wyniki nalezy skorygowa¢. Badany chlopiec uzyskat 10 punktéw w skali
Ktamstwa, co nie jest przyjmowane jako wynik wysoki, dlatego tez wynikow
wiasciwych skali Kwestionariusza nie korygowano.

Uzyskane wyniki obrazuje tabela 2.

Tabela 2. Wyniki uzyskane przez badanego w Kwestionariuszu ,,Ja i moja szkota”

Wyniki

. Steny Ocena
skala Wynik surowy Steny poprawione stowna
Motywacja do nauki 40 4 4 Wynik niski
Gran}c§ przedziatu 33 47 3 5
ufnosci
Leku szkolnego 32 6 6 Wyf"k

przecigtny

Gran,1CIe przedziatu 2% 38 6 7
ufnosci
Ktamstwa 10

Badany chtopiec osiggnat 40 punktow w skali Motywacji do nauki, co miesci
si¢ w przedziale wynikéw niskich. Chtopiec lubi chodzi¢ do szkoly, ale takze
chetnie czerpie wiedzg nie tylko z podrgcznikoéw szkolnych. Twierdzi, ze zawsze
zachowuje sig tak, jak wymagaja tego nauczyciele — stara si¢, aby byli oni z niego
zadowoleni. Badany chciatby by¢ jednym z najlepszych ucznidéw, lubi si¢ uczy¢,
ale nie kazda nowa lekcja zachgca go do pracy; nie lubi pracowac nad zadaniem
domowym, mimo tego stara si¢ wykonac je jak najlepiej i dobrze przygotowac si¢
do lekcji — nawet tych, ktorych nie lubi. Gdy rozwiaze trudne zadanie, sprawia
mu to przyjemnos¢. Uwaza, ze czasem robi wigcej, niz wymagaja tego nauczycie-
le. Chtopiec twierdzi, ze gdy dostanie gorszy stopien, jest mu przykro, niepowo-
dzenia szkolne zniechecaja go do nauki. Zdaniem badanego, chodzenie do szkoty
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nie jest stratg czasu, lecz sg rzeczy, ktore interesuja go bardziej niz nauka; wolat-
by pracowa¢ niz chodzi¢ do szkoty. Mimo tego nie uwaza, ze szkotg i nauka nie
warto si¢ przejmowac.

Wynik osiggnicty przez chtopca w Skali Leku szkolnego jest przecietny
(32 punkty). Uwzgledniajagc jednak granice przedziatu ufnosci, skala ta moze
znajdowac si¢ na poziomie wysokim. Chtopiec uwaza, ze w szkole czgsto jest
niespokojny i zdenerwowany, w domu natomiast — czgsto mysli o szkole. Dener-
wuje sie, gdy nauczyciel zbyt szybko tlumaczy nowsa lekcje. Bardzo boi si¢ kla-
sowek — trudno mu si¢ skupi¢, wydaje mu si¢, ze nie zdazy napisa¢ wszystkiego
do konca lekcji. Chlopiec przyznaje, ze podczas pisania klasoéwek czasem drza
mu rece, nadmiernie si¢ poci lub boli go zotadek. Nawet przy samej zapowiedzi
sprawdzianu boi si¢, ze zle go napisze. Nie stresuja go natomiast odpowiedzi ust-
ne, lekcje powtorzeniowe czy chodzenie nauczyciela po klasie. Na przerwach nie
denerwuje si¢ nadchodzaca lekcja, boi si¢ jednak wejs¢ do klasy, gdy zdarzy mu
si¢ sp6zni¢ do szkoly. Badany martwi si¢, ze przez nieobecnosci spowodowane
chorobg, zwlaszcza te dluzsze, trudno bedzie mu nadrobi¢ zaleglosci z opuszczo-
nych lekcji, a w konsekwencji bedzie zle odrabiat prace domowe.

3. DYSKUSJA WYNIKOW I WNIOSKI

Analiza literatury przedmiotu wskazuje, ze dos$¢ czgsto mozna spotkac si¢
z przekonaniem, iz dzieci przewlekle chore majg utrudnione funkcjonowanie
spoteczne (Wallander, Varni i wsp., 1989; Daltroy, Larson, 1992; Olenska-Paw-
lak, 1995; Rorat, 1998). W. Pilecka (1998), korzystajac z Arkusza zachowania si¢
Ucznia Markowskiej, badata przystosowanie spoleczne w stuosobowej grupie
dzieci (w przedziale wiekowym 13-15) z astmg, reumatyzmem i cukrzyca.
W s$wietle wynikéw stwierdzono, iz badane dzieci wykazuja r6zny poziom przy-
stosowania spotecznego, dlatego autorka przyjeta, ze ,,rodzaj choroby, a zwlasz-
cza specyficzne okolicznosci z nig zwigzane, modyfikuja przebieg socjalizacji”
(Pilecka, 1989, s. 393). Badanie przystosowania spotecznego dziecka z choroba
przewlekla — astma, wykorzystujac wyzej wymienione narzedzie oraz dodatkowo
ankiety wtasne dla rodzicow, nauczycieli i rozmowe z dzieckiem, przeprowadzita
takze Rorat (1998).Wyniki tych analiz ukazuja, iz zachowania spoteczne dzieci
chorych oceniane sg nizej niz dzieci zdrowych, oraz Ze przejawiaja one wigcej
zchowan antyspotecznych przy niskim poziomie uspolecznienia, co wydaja si¢
potwierdza¢ wyniki badan przedstawione w niniejszym artykule.
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Badania majace na celu okreslenie przystosowania spotecznego dzieci chorych
przewlekle podjeta rowniez A. Maciarz (1998, s. 35) — objely one 90 uczniow
Z cukrzyca, padaczka i alergia. Wyniki ukazaly, iz choroba chroniczna utrudnia
dziecku przystosowanie si¢ do szkoty. Moze to wskazywaé na fakt, iz szkoty
ogblnodostepne nie maja odpowiednich warunkéw dla rozwoju i spolecznego
przystosowania dzieci chorych przewlekle — czesto nie uwzgledniaja ich
swoistych potrzeb.

Poréwnawcze badania przeprowadzita Nowicka (2001) w grupie 78 dzieci
z wybranymi schorzeniami. Badaniami objg¢to poziom przystosowania spoteczne-
go w szkole, poziom motywacji do nauki, pozycje spoleczng dzieci, samopocCzu-
cie w szkole oraz osiggniecia i trudnos$ci w nauce. Analizy ukazaly, iz ponad po-
towa badanych dzieci chorych przewlekle jest Zle przystosowana do szkoty oraz
osigga przecietng motywacje do nauki. Wigkszo$¢ dzieci jest rowniez izolowana
i odrzucana przez zdrowych rowiesnikow (Nowicka, 2001, s. 43).Tego wtasnie
boi si¢ badany chtopiec — odrzucenia. Doswiadcza ciagtej obawy i leku, ze gdy
choroba wyjdzie na jaw, zostanie odtracony. Chtopiec za wszelka ceng nie chce
by¢ uwazany za stabszego. W domu czuje si¢ bezpiecznie — w szkole odczuwa
Igk i niepokdj. By¢ moze Zrodia tego nalezy poszukiwaé w tym, ze w domu ba-
dany niczego nie udaje, moze by¢ soba. W szkole natomiast choroba jest tematem
tabu, gdzie uczen nie moze pozwoli¢ sobie na catkowita spontanicznos¢. W litera-
turze przedmiotu lgk przed odtraceniem jest najczesciej przytaczang, negatywna
konsekwencjg przewleklej choroby, powodujacg problemy przystosowania spo-
lecznego dzieci nig dotknietych.

Analizujac wypowiedzi matki mozna stwierdzi¢, iz w jej opinii chlopiec
z powodu choroby ma niekiedy utrudnione funkcjonowanie spoteczne; choroba
uniemozliwia mu korzystanie w petni z zycia — jednak mimo tego matka uwaza,
ze kompetencje spoteczne chtopca sa na wysokim poziomie, ze syn doskonale
odnajduje si¢ w kontaktach spotecznych, nie ma probleméw z akceptacjg po-
wszechnie obowigzujacych norm i nakazéw, co uwaza si¢ za nadrzedny wyznacz-
nik dobrego przystosowania. Srodowisko naturalne chtopca, jakim jest rodzina,
zdaje si¢ stwarza¢ chtopcu stymulujgce warunki do rozwoju spotecznego i przy-
gotowuje do zycia w spoteczenstwie, co jest uznawane za podstawowa i jedna
z najwazniejszych funkcji rodziny. Jednak odmienne zdanie ma nauczycielka —
mianowicie chlopiec przejawia wedlug niej wysoki poziom zachowan antySpo-
tecznych, ktore moga by¢ charakterystyczne dla osob przejawiajacych problemy
przystosowania spotecznego. Rozbieznos¢ w wynikach miedzy percepcija przysto-
sowania spotecznego matki chtopca a percepcja nauczycielki moze wynikac z tego,
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iz wychowawczyni nie zostata poinformowana o tym, ze chtopiec jest cigzko
chory na mukowiscydozg — ma tylko pobiezne informacje o problemach zdrowot-
nych. Dlatego Zrodta cech, zachowan nieakceptowanych spotecznie czy negatyw-
nych, jakie czasem przejawia chlopiec, nauczycielka przypuszczalnie poszukuje
W samym uczniu; matka natomiast ma $wiadomo$¢, ze zachowania te powodowane
sa w duzej mierze przez wplyw i obraz choroby na postrzeganie wtasnego ,,Ja”
przez chtopca. Nauczycielka podkresla, ze chlopiec lubi i chee si¢ wyrdzniaé, byc
chwalony — to réwniez moze wynika¢ z potrzeby kompensacji u chtopca strat
i bolu, jakie niesie ze soba choroba; nie musi $wiadczy¢ — tak jak uwaza nauczy-
cielka — 0 egoizmie chtopca. To wtasnie pochwaty i wyrdznienia, ktérych badany
tak potrzebuje, zdaja si¢ by¢ wyznacznikiem jego samoakceptacji; zaprzeczaja
temu, co niesie ze soba choroba — stabosci i bolu, poczuciu bycia innym od
rowiesnikow. Matka w przeciwienstwie do wychowawczyni uwaza, ze chtopiec
czuje si¢ niekiedy gorszy od innych — tutaj rowniez potwierdza si¢ fakt, ze
nauczycielka, nie majac informacji na temat choroby, moze pewne fakty odbierac¢
jako zdeformowane; bez obrazu tego, ze wewnatrz siebie chlopiec posiada obraz
cigzkiej, nieuleczalnej choroby.

Majac na uwadze wnioski z przytoczonych badan oraz analizy wlasne, mozna
stwierdzi¢, ze zagrozenie dla spotecznego przystosowania badanego chtopca mo-
ze wigza¢ si¢ z takimi aspektami, jak:

— wolno rozwijajace si¢ poczucie samodzielnosci i sprawstwa, ktore moga by¢
spowodowane $wiadomoscig nie tylko potrzeby ciaglej opieki i czuwania rodzi-
cow, ale i uzaleznienia od lekarzy, lekow, co moze powodowaé u dziecka nie-
wiarg we wlasne sity, w realizacje pomystow;

— ciagte poszukiwanie wsrod dorostych aprobaty i pochwaty, ktore pelnia
funkcje rekompensaty, moze stawia¢ chtopca w oczach innych jako proznego,
egoistycznego;

— posiadanie niestabilnego systemu przekonan, wyobrazen i aspiracji zwigza-
nych z przysztoscia; z wewnetrznym przekonaniem odbiegania od poziomu
swojej grupy;

— utrudnione, ograniczone badz niemozliwe wykonywanie réznorodnych za-
je¢, co jest silnie zwigzane z potrzeba ekspansji, aktywnosci, poznawania, ktorych
deprywacja moze negatywne wplyngé na rozwdj spoteczny dziecka;

— niedostosowanie metod dydaktycznych, pedagogicznych z powodu braku
w szkole informacji o ciezkiej chorobie dziecka, cO moze mie¢ znaczenie dla
zwiekszania si¢ poziomu lgku badz gniewu chtopca, a ponadto ostabia¢ jego moty-
wacje szkolna;
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— autokratyczng postawa nauczycielki, wytwarzajaca w chlopcu reakcje
obronne, antypati¢ czy gniew, ktore w przyszto§ci moga doprowadzi¢ do konflik-
tow w ich relacji.

Mozna zaproponowac¢ takze ogolny wniosek dla praktyki pedagogicznej: nalezy
podja¢ dziatania majgce na celu propagowanie wérod nauczycieli wiedzy na temat
mukowiscydozy i chorob przewlektych; konieczna jest organizacja szkolen, war-
sztatow obejmujacych ksztaltowanie kompetencji specjalistycznych, dydaktycz-
nych oraz psychologicznych, niezbg¢dnych do reagowania na specyficzne potrzeby
dziecka chorego przewlekle, przede wszystkim: ksztaltowanie umiejetno$ci rozpoz-
nawania symptomow choroby i reagowania na nie, umiejetnosci udzielania wspar-
cia zar6wno dziecku w szkole, jak i jego rodzinie, umiej¢tnosci skutecznego obni-
zania napiecia i leku przed odrzuceniem ze strony rowiesnikow, oraz praca nad sta-
bilng i adekwatng samooceng dziecka chorego przewlekle.

W artykule podjeto probe okreslenia, czy choroba przewlekta wplywa na funk-
cjonowanie spoteczne dziecka; przeanalizowano obraz przystosowania spotecznego
w percepcji samego dziecka, matki oraz nauczycielki. Zrealizowano zatem przyjety
cel oraz udzielono odpowiedzi na postawione problemy badawcze. Otrzymane nie-
jednoznaczne wyniki sktaniajg do przekonania, ze badania nad przystosowaniem
spotecznym dziecka z cigzka choroba przewlekta, jaka jest mukowiscydoza, wyma-
gaja dalszej i doktadniejszej eksploracji.
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PRZYSTOSOWANIE SPOLECZNE DZIECKA Z CHOROBA PRZEWLEKLA
STUDIUM PRZYPADKU

Streszczenie

Zdrowie to stan pelnego fizycznego, umystowego i spotecznego dobrego samopoczucia. To nie
tylko brak choroby, ale petna zdolnos¢ cztowieka do zycia w harmonii ze srodowiskiem i prawidtowe-
go reagowania na jego zmiany. Po przeciwnej stronie kontinuum, zgodnie z modelem salutogenezy
A. Antonovsky’ego, znajduje si¢ choroba. W zyciu kazdego cztowieka, zwlaszcza dziecka, choroba
jest sytuacja trudna, ktéra czesto wymaga przeorganizowania, a niekiedy i catkowitej zmiany funkcjo-
nowania. Specyficzne zmiany w tym funkcjonowaniu narzuca choroba przewlekta — 0 przedtuzonym
czasie trwania, nieuleczalna lub nawracajaca. Jedng z cigzkich chordb przewlektych jest mukowiscy-
doza. Oprécz czynnikow stresogennych zwiagzanych z czynnosciami medycznymi, podejmowanymi
W celu leczenia, istotng kwestig jest znaczenie tej choroby dla psychicznej i spotecznej sfery rozwoju
dziecka. Oceng stopnia funkcjonowania tych sfer implikuje stopief przystosowania spotecznego dziec-
ka. Artykul podejmuje probe okreslenia percepcji przystosowania spotecznego chorego dziecka przez
jego matke, nauczycielke oraz obraz wiasnego funkcjonowania w szkole dziecka chorego na
mukowiscydoze.

Stowa Kkluczowe: choroba przewlekta; mukowiscydoza; przystosowanie spoteczne; dziecko chore

w szkole

SOCIAL ADAPTATION OF CHILD WITH CHRONIC ILLNESS
CASE STUDY

Summary

Health is a state of complete physical, mental and social well-being. It is not only the absence of
illness, but a full human capacity to live in harmony with the environment and to react appropriately
to its changes. On the opposite side of the continuum, in line with A. Antonovsky’s salutogenic model,
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there is illness. In the life of every person, particularly a child, illness is a difficult situation which
frequently requires to reorganise and at times also to change the functioning completely. Specific
changes in this functioning are imposed by an illness that is chronic — of extended duration, incura-
ble or recurrent. One of the serious chronic illnesses, being at the same time a genetic disease that
most frequently occurs in people, is cystic fibrosis. Apart from stressors related to medical acts per-
formed in order to treat the illness, significance of this illness for psychological and social sphere of
a child development is also a relevant issue. An evaluation of the level of functioning of these
spheres is implied by the level of social adaptation of a child. The article attempts to define the per-
ception of social adaptation of an ill child by his mother and teacher, and a personal view of func-
tioning at school of a child suffering from cystic fibrosis.

Key words: chronic illness; cystic fibrosis; social adaptation; an ill child at school



