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Przedmowa

Wspétezesne ujmowanie choroby czlowieka jako zjawiska biopsychospoteczne-
go sprawia, ze problemy oséb dotknietych przewlektymi chorobami i zespota-
mi zaburzeri chorobowych sa przedmiotem zainteresowan nie tylko specjalistéw
medycyny, ale takze przedstawicieli nauk spotecznych i humanistycznych. Cho-
roba, traktowana jako stresor obciazajacy psychofizycznie cztowieka, postrzegana
jest w calej ztozonosci jej czynnikéw etiologicznych, wiasciwosci jej klinicznego
obrazu oraz zagrozen, jakie ona stwarza dla jego zdrowia, rozwoju i spotecznego
funkcjonowania. Réwnoczesnie problemy ludzi chorych wyjasniane sa w kontek-
scie ich srodowiska w wymiarze makro- i mikrospotecznym.

Humanizacja stosunku do cztowieka, osiagnieta dzieki rezygnacii z wytacz-
nie biologicznego podejscia do choroby i walki z nig tylko za pomocg procedur
medycznych, rozszerzyta przedmiot zainteresowan badaczy na problemy psycho-
logiczne i spoteczne ludzi chorych. Mialo to znaczacy wpltyw na wzbogacenie
procesu rehabilitacji fizycznej i zawodowej o dziatania z zakresu rehabilitacji
psychicznej i spotecznej. Wprowadzanie w ramach tych rodzajéw rehabilitacji
metod psychoterapii oraz terapii odwotujacej si¢ do réznych form aktywnosci
czlowieka (np. arteterapii, ergoterapii, biblioterapii, ludoterapii, socjoterapii itd.)
umozliwito oddzialywanie na rézne stery jego osobowosci.

Drziecko dotknigte przewlekta choroba jest szczegélnym pacjentem, gdyz znaj-
duje si¢ ono w okresie wszechstronnego rozwoju, ktéry w przebiegu choroby moze
ulec zaburzeniu. Przewlekta choroba naraza dziecko na dlugotrwaty dyskomfort
psychiczny wywolany zlym samopoczuciem, doznawaniem bélu, zaburzeniem
réznych uktadéw jego organizmu, regresem sit i sprawnosci psychofizycznej. Stre-
sujace dla dziecka sg takze zabiegi medyczne stosowane w procesie leczenia oraz
sama hospitalizacja wraz z jatrogenia, utrzymujaca si¢ nadal w wielu oddziatach
szpitali. W konsekwencji tych doznan wiodacym symptomem zlego samopoczucia
dziecka jest lek, od ktérego nie potrafi si¢ ono samo uwolni¢. Stad nieoceniona
warto$¢ ma wiaczanie w proces rehabilitacji dziecka réznych rodzajéw terapii, kto-
re wzbogacaja ten proces, niejako ,uzyzniaja go”, dzieki réznorodnosci stosowa-
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nych bodzcéw i oddziatywan. Szczegélnie pomocne w rehabilitacji sa te rodzaje
terapii, ktére tagodza cierpienie doznawane przez dziecko w przebiegu choroby,
jego poczucie krzywdy i osamotnienia, pomagaja mu przezwyciezac lek i odzyski-
waé dobre samopoczucie. Duza warto$¢ terapeutyczng maja takze oddziatywania
skierowane na poprawe stosunku rodzicéw do chorego dziecka, wzmocnienie ich
kompetencji niezb¢dnych w jego rehabilitacji oraz na polepszenie relacji migdzy
nim a rodzicami. Jest to sfera zaniedbana przez tradycyjng medycyne, skoncentro-
wang na medycznych aspektach choroby.

Whaczenie rodzicéw w proces rehabilitacji dziecka, ich podmiotowy i kompe-
tentny w tym udzial staje si¢ kanonem dla specjalistéw. To oni s3 odpowiedzialni
za pelng gotowos¢ rodzicéw do uczestnictwa w procesie rehabilitacji dziecka.
O gotowosci tej decyduja wyposazenie rodzicéw w wiedzg o chorobie dziecka,
stosowanym leczeniu, zaleceniach prozdrowotnych oraz umiejetnos¢ opiekuni-
czego i rehabilitacyjnego postepowania z nim. Za bardzo wazne przejawy tej
gotowosci uznaje si¢ akceptujacy i spolegliwy stosunek rodzicéw do dziecka oraz
zdolno$¢ nawigzywania z nim emocjonalnego i jezykowego kontaktu. Osiagnie-
cie przez rodzicéw gotowosci do podmiotowego udziatu w procesie rehabilita-
¢ji dziecka wymaga statej wspétpracy specjalistéw z nimi, wymiany informacji,
oddzialywan instruktazowych wobec nich, a w wielu przypadkach takze terapii
zaburzonych relacji wewnatrzrodzinnych.

Z perspektywy ekologicznej rodzina traktowana jest jako Zrédlo czynnikéw
z jednej strony prozdrowotnych, a z drugiej — etiologicznych wielu choréb poja-
wiajacych sie u jej cztonkéw. Do czynnikéw tych zalicza si¢ nie tylko niedostatki
w zaspokojeniu biologicznych i zdrowotnych potrzeb, ale takze zaburzenia we
wsp6tzyciu w rodzinie i zdrowia psychicznego rodzicéw oraz relacji emocjonal-
nych i interakcji miedzy czlonkami rodziny. Rodziny dotknicte tego rodzaju
zaburzeniami réwniez zle adaptuja si¢ do wymogéw zwiazanych z przewlekta
choroba i wykazuja mata podatnos¢ na wiaczanie si¢ w proces jego rehabilitacji.

Holistyczne podejscie do dziecka obcigzonego chorobg wskazuje takze na po-
trzebe wspierania go w procesie edukacji, ktéry zwykle jest zaklécony. Wiasciwe
rozumienie przez nauczycieli stanéw biopsychicznych chorego dziecka i umie-
jetnos¢ dostosowania do jego mozliwosci tempa nauczania, wymagari programo-
wych, organizacji pracy na lekcji i stosowanych metod ulatwiaja jego edukacje.
Jest to mozliwe wéwezas, gdy nauczyciele s zainteresowani udzielaniem dziecku
dydaktycznego wsparcia, poszukuja informacji o jego chorobie i jej wpltywie na
jego psychike i zachowanie si¢ oraz utrzymuja staly kontakt z rodzicami ucznia.
Kontakt ten powinien by¢ takze utrzymywany miedzy terapeutami, prowadza-
cymi zajecia z dzieckiem, i jego rodzicami. Dzigki temu rodzice staja si¢ w petni
$wiadomi oddziatywan rehabilitacyjnych prowadzonych przez specjalistéw i na-
bywaja umiejetnosci kontynuowania niektérych z nich w warunkach domowych.

We wspélczesnej rehabilitacji dazy si¢ takze do podmiotowego traktowania
dziecka w procesie rehabilitacji zgodnie z jego poziomem rozwoju w danym
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wieku. Stad za wazne zadanie rehabilitacji psychicznej uznaje si¢ ksztaltowanie
u dziecka wlasciwego obrazu wiasnej choroby oraz konstruktywnego stosunku do
procesu leczenia. Rozmowy rodzicéw i specjalistéw z dzieckiem na temat jego
choroby i sposobéw leczenia, dostosowane do poziomu jego rozwoju i stanu sa-
mopoczucia, nie tylko wptywaja na ksztaltowanie u niego struktury poznawczej,
jaka jest obraz wlasnej choroby, ale sprzyjaja takze usuwaniu ze $wiadomosci
dziecka nieracjonalnych wyobrazeni na temat choroby, ztagodzeniu jego lekéw
oraz wzmocnieniu jego motywacji do aktywnego udzialu w walce z choroba.
Poprawa samopoczucia dziecka, uwolnienie go od pesymistycznego nastawienia
do choroby i jej leczenia, ztagodzenie jego poczucia osamotnienia maja zasad-
nicze znaczenie dla efektywnego procesu rehabilitacji. Dziecko konstruktywnie
nastawione do stosowanych w tym procesie procedur medycznych staje si¢ pa-
cjentem spokojniej poddajacym si¢ tym procedurom, bardziej zdyscyplinowanym
i aktywnie wiaczajacym si¢ w walke ze swoja choroba. Osiagnigcie takiego stanu
psychicznego u dziecka obcigzonego chorobg uznaje si¢ za gléwne zadanie jego
rehabilitacji psychicznej i prowadzonych w jej ramach terapii.

Holistyczne podejscie do dziecka obciazonego chorobg rozszerzyto zaintere-
sowania badaczy na przezycia i stany psychoemocjonalne doznawane przez nie
w przebiegu choroby, na zmiany w sferze jego struktur poznawczych (takich jak:
poczucie wlasnej wartosci, samoocena, obraz wiasnej osoby) oraz w sferze jego
sprawnosci intelektualnej. Zwrécono takze uwage na wzglednie trwate zmiany
osobowosci utrudniajace dziecku spoteczne funkcjonowanie. Zaczeto doceniaé
poglad, Ze przewlekia choroba somatyczna wszechogarnia dziecko i niekorzyst-
nie wplywa na wszystkie sfery jego rozwoju. W niektérych sferach moze pozo-
stawia¢ trwale §lady utrudniajace dziecku prawidlowy rozwdj i naznaczajace je na
cale zycie. Na szczegdlne problemy natury psychicznej i spotecznej narazone sa
dzieci cierpigce na choroby nieuleczalne, z ktérymi muszg radzi¢ sobie zwykle od
wezesnego dzieciristwa az do $mierci.

Konsekwencja holistycznego podejscia jest intensywny rozwéj badan i my-
§li teoretycznej tworzonej przez przedstawicieli psychologii, socjologii, ekologii
i pedagogiki. Takze przedstawiciele réznych nauk medycznych podejmuja tematy
z zakresu psychicznych i spotecznych aspektéw choréb, w kontekscie ich tta eko-
logicznego oraz uwarunkowan spotecznych. Przedmiotem badan i zainteresowan
teoretycznych staly si¢ zjawiska, ktérymi w przesztosci zajmowali si¢ gtéwnie
filozofowie i poeci. Mozna tu wymieni¢ przyktadowo cierpienie, umieranie, lek,
psychiczne wsparcie, osamotnienie. Wiele probleméw zostalo opracowanych
w minionym wieku po raz pierwszy. Sg to m.in.: psychologiczna i socjologiczna
koncepcja choroby, relacja mi¢dzy choroba a osobowoscia i stylem Zycia czto-
wieka, ekologiczne uwarunkowania cywilizacyjnych choréb, relacje i interakcje
migdzy lekarzem i pacjentem, jatrogenia szpitali.

Tak jak w wielu innych naukach, w omawianym przedmiocie teoria wyprzedza
praktyke, ktérej postep napotyka wiele ograniczen natury mentalnej, finansowej



