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Wstep

Kazdy cztowiek uznaje zdrowie, wlasne i najblizszych, za jedna z naji-
stotniejszych wartosci. Dlatego w naszej kulturze zyczenie dobrego zdrowia,
powrotu do zdrowia, przezycia dtugich lat w zdrowiu to przejaw uprzejmosci,
a zarazem autopsyjnej $wiadomosci wagi zdrowia. Jesli choruje kto$ bliski,
pozostali czlonkowie rodziny pozostaja w pogotowiu, aby nie$¢ pomoc, dopy-
tujg o stan chorego, oczekujg poprawy. Najtrudniejsze momenty w rodzinie
wiazg si¢ z chorobg dziecka, szczegdlnie gdy niesie ona ze soba niepewno$¢ co
do jego dalszych loséw.

Choroby moga mie¢ rézne oblicze. Jedne sa przewlekle, o falujacym
procesie; mozna si¢ nauczy¢ z nimi zy¢. Inne cechuje zjadliwo$é, wyjatkowo
ostry przebieg, ze $miertelnym kresem. Sg tez takie, ktére stanowia dodatkowe
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utrudnienie w zaburzonym przez inne czynniki funkcjonowaniu. Niewatpli-
wie cechg wspdlng wszystkich schorzen jest cierpienie w wymiarze fizycznym
i psychicznym. Dorosli cheg chroni¢ dzieci przed cierpieniem, ale czasami sg
zgnebieni wlasnym poczuciem bezsilno$ci. Wspétczesna medycyna podaza
z pomocg, jednak diagnoza choroby o nieprzewidywalnym zakoriczeniu wciaz
wzbudza lgk. W takich sytuacjach rodzice, opickunowie, nauczyciele musza
nauczy¢ si¢, jak moga najskuteczniej wspiera¢ podopiecznego w trudnych
momentach. Aby by¢ podpora dla cierpiacego, malego cztowieka, trzeba nie
tylko zrozumie¢ sedno choroby, lecz przede wszystkich pojaé psychike chore-
go dziecka — labilna, okaleczona, dysfunkcjonalna.

Niniejsza publikacja zostala tak pomyslana, by mogli z niej korzystaé
zaréwno specjalisci, jak i ci, ktérzy nimi nie sa; stowem, wszyscy, dla ktérych
zagadnienie chorego dziecka jest niezmiernie wazne, szczegblnie w ujeciu
interdyscyplinarnym. Praca redaktorska polegala na specjalnym doborze
tekstéw przygotowanych przez profesjonalistéw z réinych dziedzin. Na
poczatek chcialy§my wprowadzi¢ czytelnika w tresci ogdlnie traktujace te-
matyke choroby o skomplikowanym, dlugotrwatym przebiegu, ktéra dotyka
najmlodszych, a nast¢pnie dopiero dokona¢ szczegétowej analizy wybranych
jednostek chorobowych oraz propozycji oddzialywania wobec dzieci nimi
dotknietych.

Ksigzke otwiera cykl artykuléw ujmujacych kwestie przewlektej choroby
dziecka w kontekscie sSrodowiskowym. W. Pilecka ukazuje aspekty przewle-
klej choroby somatycznej w perspektywie ekologicznej, w artykufach za$
M. Skérezynskiej i V. Bedkowskiej-Heine zostata oméwiona rola poszcze-
gblnych cztonkéw rodziny w realizacji zadan zyciowych chorego dziecka.

Kolejne cztery opracowania, przygotowane przez przedstawicieli $ro-
dowiska medycznego, dotycza wybranych jednostek chorobowych (alergia
pokarmowa, mukowiscydoza, nieswoiste zapalenie jelit) i ich konsekwencji
dla rozwoju i dalszego zycia malych pacjentéw. Sa to prace I. Dawidiuk,
M. Jackowskiej-Adamskiej, R. Smigiela, A. Stawarskiego, L. Sadowskiej, A. Gru-
ny-Ozarowskiej, M. Mystek-Prucnal. Podobnej problematyce sa poswigcone
teksty B. Szczupal i B. Antoszewskiej, ktére przyblizaja $wiat przezy¢ mlo-
dego czlowieka chorego na toczeri rumieniowaty ukfadowy i na chorobe
NOWOtWOIrowa.

Nastepne artykuly przedstawiajaq nieco inne oblicze chorego dziecka.

A. Czapiga, H. Kubiak, K. Ostapiuk, J. Urbaniuk oraz D. Sarapata zwrdcily
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uwagg na sfere nadpobudliwosci psychoruchowej, okaleczeri emocjonalnych
i lekéw spolecznych, a wigc obszar zaburzen, ktére stanowia obciazenie dla
prawidlowego funkcjonowania psychospotecznego dziecka, a takze calej jego
rodziny.

Kolejne opracowania dotycza zagadnieni oscylujacych pomiedzy chorobg
a niepelnosprawnoscia. Na taki zwiazek wskazaly: A. Korzon, A. Drzazga,
B. Winczura, B. Cytowska oraz B. Jezierska. Podmiotem swoich rozwazan
autorki uczynily dziecko, u ktérego nieprawidtowosci rozwojowe sa niejako
przyczyna rozwinigcia si¢ symptoméw chorobowych dodatkowo utrudniaja-
cych jego funkcjonowanie.

Propozycje rozwiazan i form pomagania dziecku choremu, a niekie-
dy zarazem niepelnosprawnemu, prezentuja kolejni autorzy: K. Mowszet,
A. Kosmowska,M. Jackowska-Adamska,A. Stawarski, L. Witak-Swiatlowicz,
B. B. Kaczmarek, T. Malik i H. Dmochowska. Réznorodno$¢ poruszonych
watkéw — od probleméw z karmieniem, poprzez uczenie porozumiewania
si¢ z najblizszymi, az po programy profilaktyki prozdrowotnej i dziatania
wspierajace rozwdj matego dziecka w grupach integracyjnych — to zaledwie
namiastka implikacji praktycznych dla wybranej grupy dzieci.

Mamy nadziejg, ze proponowana ksigzka znajdzie wielu odbiorcéw wsréd
teoretykow i praktykéw, kedrzy potrzebujg inspiracji w codziennym kontak-
cie i pracy z dzieckiem obciazonym choroba, cz¢sto bezradnym, cierpigcym,
a tym samym oczekujacym nieustannego wsparcia i pomocy. Zyczmy sobie,
aby nie zabraklo nam sit w tej drodze.

Beata Cytowska
Barbara Winczura



