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Funkcjonowanie biopsychospoteczne adolescentdw z chorobg
nowotworowq i mozliwosc ich pedagogicznego wsparcia

Artykut ma charakter przeglgdowy. Celem artykutu jest ukazanie obrazu funkcjonowania biopsychospo-

wsparcia. W artykule zowarto informacje na temat okresu adolescencji, funkcjonowania biopsychospotecz-
nego adolescentdw z chorobg nowatworowg, ich sytuacii w systemie edukacii, jak i mozliwosci ich wspierania
w szkole szpitalnej oraz macierzystej. Przytaczane w artykule badania wskazujg, Ze pedagogom brakuje
wiedzy na temat moZliwosci wspierania adolescentdw z chorobg nowotworowg. W zwigzku z tym konieczne
jest whgczanie do procesu ksztatcenia pedagogdw, wychowawcow i nauczycieli chociazby podstawowych
informacji dotyczgeych funkcjonowania biopsychospotecznego adolescentow z chorobg nowotworowg, oraz
zmian i trudnosci pojawiajgcych sig na skutek choroby.

Stowa kluczowe: pedagogika specjalna, adolescencjo, - biopsychospoteczne - funkcjonowanie, choroba,
choroba nowotworowa, wsparcie pedagogiczne

Wprowadzenie

Choroby nowotworowe u dzieci i mtodziezy stanowig 1% wszystkich chordb. W krajach europejskich
odnotowuie si kazdego roku okoto 15 000 nowych przypadkow zachorowan na nowotwory zfosliwe wsrod
dzieci od 0 do 14 roku 2ycia, a wsréd mtodziezy i mtodych dorostych w wieku 15-24 lat — okoto 20 000
nowych zachorowan. W Polsce z kolei wsrdd dzieci i modziezy stwierdza sig rocznie 1100 — 1200 nowych
zachorowan na nowotwory zfosliwe. W zwigzku z coraz lepszymi wynikami leczenia chordb nowotworowych
u modych ludzi zwigksza sig liczba pacientow, ktdrzy w przesztosci byli leczeni z powodu nowotworu zto-
sliwego. Obecnie szacuje sig, ze w Polsce jest okoto 10 000 dzieci i mtodziezy, ktorzy przeszli przez tego
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typu leczenie (Kowalczyk, 2011, s. 5-6). Jest to o tyle wazne, ze osoby te, bedqce czgsto po intensywnej,
obcigzajgeej terapii wracajg do swojej codziennosci sprzed choroby. Stajg przed wyzwaniem powrotu do szko-
ty po dhugiej nieobecnosci i zaadaptowania sig z powrotem w grupie rowiesniczej, co czesto nie jest dla nich
proste. Muszq takze na nowo przystosowac sig do petnienia rél spotecznych, z ktdrych wykluczyta ich choroba.

Gdy na chorobg nowotworowq zapada nastolatek — z jednej strony musi zmierzy¢ sig on z trudnosciami
Zwigzanymi z etapem rozwojowym, na ktdrym sig znajduje, z drugiej jednoczesnie stawic czoto chorobie, ktd-
rej przebieg bywa czesto bardzo dynamiczny i nieprzewidywalny. Co wigcej, nawet po wyleczeniu o chorobie
nie mozna mowic w czasie przesztym, poniewaz staje sig ona nieodtgezng czescig zycia adolescenta, o zmio-
ny, ktdre zachodzq w czfowieku na skutek jej przezywania, wptywajg na jego fozsamosc, osobowosc, relacje
z innymi, Swiatopoglod i plany zyciowe (Phillips i Jones, 2014, 5. 39; Decker, 2007, s. 8; Kubacke-Jasiecka,
2005, s. 70; Sokotowska, 2016, . 47).

Celem niniejszego artykutu jest ukazanie obrazu funkcjonowania biopsychospotecznego adolescentéw
7 chorobg nowotworowg, jak i réwniez wskazanie mozliwosci ich pedagogicznego wsparcia.

Charakterystyka okresu adolescencji

Okres adolescencji w zaleznosci od tego, jukie kryteria wyodrebniania etapw, stadiow czy faz rozwoju
przyjmujq autorzy, przypada mniej wigcej na czas pomiedzy 10—-12 a 20—22 rokiem zycia. Adolescencio
traktowana jest jako okres przejsciowy pomigdzy dziecifistwem a dorostoscig. W tym czasie nastolatek przy-
gotowuje sig do sumodzielnego Zycia osobistego i spotecznego (Brzezifiska, 2000, s. 220) oraz uzyskuje
dwie zdolnosci istotne dla jego dalszego rozwoju: zdolnos¢ do dawania nowego Zycia i zdolnos¢ do samo-
dzielnego ksztattowania whasnego Zycia. Umiejgtnosci te rozwijajg sie w rdznym czasie i dzielg adolescencje
na dwie fazy — wezesng i pozng. Przejscie z jednej fozy do drugiej przypada mniej wigcej na 16 rok Zycia
(Oleszkowicz i Senejko, 2012, s. 259 Bardziejewska, 2016, s. 346).

W fazie adolescencii zmiany zachodzg we wszystkich sferach rozwoju. Zmienia sig ciato, nastgpuje skok
pokwitaniowy, uwypuklajg sie takze rdznice pomiedzy budowq ciota dziewczgt i chtopcow (Obuchowska,
2007, 5. 168). W organizmach nastolatkéw zachodzg tzw. zmiany w obrebie pierwszorzgdowych i drugo-
rzedowych cech ptciowych, ktdre sq podstawg do ksztattowania tozsamosci biologicznej jednostki (Oleszko-
wicz i Senejko, 2012, s. 261). Procesy neurohormonalne zachodzgce w mtodych organizmach majg wptyw
na wystepowanie zwigkszonego pobudzenia emocjonalnego u mtodych oséb. Typowa dla tego okresu jest
labilnos¢ emocjonalna i ambiwalencjo uczuciowa (Obuchowska, 2007, s. 171). Innymi przejowami zmian
zachodzgeych w sferze emocjonalnej sq: buntowanie sig przeciwko zastanym zasadom, egocentryzm afek-
tywny, negacia, uleganie naciskom ze strony rowiesniczej (Bardziejewska, 2016, s. 356). Poza tym w fazie
adolescencji podkresla sig przewage emocji negatywnych nad pozytywnymi. Wptyw na to mogg miec migdzy
innymi: zmiana w obrazie whasnego ciata, obnizenie sumooceny, niepowodzenia szkolne, mata populamos¢
wsrod rowiesnikw lub problemy rodzinne (Oleszkowicz i Senejko, 2012, 5. 266). W fazie pdznej adolescen-
G rozwiiajg sig kompetencie emocjonalne nastolatkow. W tym czasie mtodziez wypracowuje emocjonalno-
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-poznawcze struktury, ktdre majg pomdc jej w radzeniu sobie z sytuacjami trudnymi oraz z whasciwymi relo-
cjomi z innymi (Oleszkowicz i Senejko, 2012, s. 270). Intensywnym przemianom ulegajq rowniez procesy
poznawcze mtodych ludzi. Przejawia sig to migdzy innymi w ksztattowaniu sig u miodziezy refleksyinego
i formalnego myslenia (Bardziejewska, 2016, s. 356). Poza tym w okresie adolescencji przemiany zacho-
dzg w zakresie: wiedzy, kompetencji — zdolnosci oraz orientacji metapoznawczych (Oleszkowicz i Senejko,
2012, s. 265).

Istotne dlo rozwoju adolescentdw sg zmiany zachodzgce w sferze osobowej i spotecznej. W okresie do-
rastania mtodzi ludzie przywigzujg bardzo duzg wage do relacji interpersonalnych i kontaktow z rowiesnikami.
|dentyfikacja z grupg rowiesniczq spetnia wazng funkcjg — migdzy innymi pomaga nastolatkowi w budowaniu
wizji $wiata i swojego miejsca w nim, a takze zaspokaija jego potrzebe przynaleznosci i akceptacii (Olesz-
kowicz i Senejko, 2012, s. 279). Przynaleznos¢ do grup rowiesniczych wptywa na to, ze mtody cztowiek
czuje sig bezpiecznie i ma okreslony status. Poza tym w okresie trudnosci i gwattownych zmian grupa dziata
stabilizujgco na osobowosc jej cztonkow. Przyjecie do grupy z kolei ksztattuje poczucie whasnej wartosci
nasfolatka, a przynaleznos¢ do niej wptywa na okreslenie standardow zachowania, rozwijanie kompeten-
G spofecznych, stwarza warunki do przyjmowania wzoréw do nasladowania oraz pozwala na praktyczne
,Cwiczenie” spotecznego funkcjonowania (Obuchowska, 2007, s. 177-178). Podstawowg formg aktywnosci
podejmowang przez mtodziez w okresie dorastania i jednoczesnie zajmujgcg najwiecej czasu w ciggu dnia jest
nauka. Nastolatkowie spedzajg w szkole Srednio 6 godzin. Uczgszczanie do szkoty umozliwia takze mfodym
ludziom rozwijanie relacji rwiesniczych i uczuciowych, swoich kompetencji i zdolnosci, a takze ksztattowanie
swiatopoglgdu i decydowanie o sobie (Oleszkowicz i Senejko, 2012, 5. 285).

W trakcie okresu dorastania nastepuje intensywny rozwdj osobowosci cztowieka, w ktdrej zachodzg
liczne jakosciowe zmiany. Zdaniem Czerwinskiej-lasiewicz (2015, s. 76) na ksztattowanie osobowosci majg
wptyw: somowiedza, rozwdj koncepgji ,Ja” oraz rozwdj tozsamosci. Sumowiedza spetnia funkcjg: poznaw-
czg, instrumentalng, motywacyjng i generatywng, a Zradtem wiedzy o sobie, z ktdrego czerpiq dorastajgcy,
sq whasne sqdy, a nie opinie innych osob. Rozwinigcie sig systemu ,Ja” odbywa sig zazwyczaj w sposob
intensywny w fazie péZnej adolescencii. Nastgpuje wowczas stopniowa koordynacja w zakresie najwazniej
szych czynnikow motywacyjnych: celow, dgzen zyciowych, postaw i wartosci. Duze znaczenie zaczyna miec
konceptualizacia siebie w przysztosci (Oleszkowicz i Senejko, 2012, s. 269).

Za najwazniejsze zadanie rozwojowe okresu adolescencji wielu autorow uwaza ksztattowanie si toz-
samosci (Oleszkowicz i Senejko, 2012; Bardziejewska, 2016; Bee, 2004; Birch, 2012; Erikson, 1968).
Zdaniem E. Eriksona przezwycigzenie pojawiajgcego sig kryzysu tozsamosci mozliwe jest poprzez znalezienie
swojego indywidualnego miejsca w spoteczeristwie, co w konsekwencji pozwala na uksztattowanie dojrzatej
tozsamosci (za: Czerwiriska-Jasiewicz, 2015, s. 81). Istniejg dwie drogi rozwigzania tego kryzysu: pomysina
(zaktada uformowanie tozsamosci grupowej oraz indywidualnej) oraz niepomysina polegajgca na alienagii
i dyfuzii 1l (za: Brzezidska, 2000, s. 227-234, 250-252). 1 punktu widzenia dalszego rozwoju istotne
jest, jak ostatecznie jednostka poradzita sobie z danym kryzysem, w zmaganiach z sumg sobg, whasnym
organizmem i czy udato jej sig opanowac nowe kompetencie (Brzezifiska, 2000, s. 230).
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Adolescend z chorobg nowotworowg — funkcjonowanie biopsychospoleczne

Irozumienie ztozonosci i dynamiki inferakdji, jokie zachodzg w sytuacji leczenia dzieci i mtodziezy
z chorobg nowotworowg, stanowi dla badaczy i Klinicystow wyzwanie XXI wieku — uwaza Armstrong (2006).
Jest on zwolennikiem odejScia od determinizmu biologicznego i ujgcia stricte medycznego choroby, a spojrze-
nia na nig szerzej, jako na zjawisko biopsychospoteczne. W tym podeisciu podkresla si subiektywny charak-
ter choroby, odczucia pacjenta, znaczenie whasciwej opieki, oddziatywar wychowawczych i terapeutycznych
w zapobieganiu negatywnym skutkom choroby dlo rozwoju cztowieka, a takze kwestig aktywnego uczest-
nictwa pacjenta w procesie jego leczenia i zaspokajania jego potrzeb oraz wspdtpracy z rodzing i otoczeniem
chorego (Derggowska, 2012, s. 280).

Zachorowanie na nowotwor zfosliwy uwazane jest za zdarzenie krytyczne w zyciu kazdego cztowieka,
poniewaz jego wystgpienie zwigzane jest z nagty zmiang funkcjonowania i dotychczasowego trybu zycia
chorego (Ziarko, 2014, s. 46). U dzieci i miodziezy jest to szczegdlnie trudne zdarzenie, ze wzgledu na to,
7e choroba atakuje czgsto jeszcze rozwijajgey sig organizm, zardwno w wymiarze fizycznym, jok i psychospo-
fecznym oraz duchowym (Derggowska, 2012, 5. 281-282). Innymi stowy, zdarzenie krytyczne, jokim jest
zachorowanie na raka, odgrywa wazng rolg w ksztattowaniu tozsamosc mtodego cztowieka (Kubacka-Jasiec-
ka, 2005, s. 68). Marek Jarosz i Helena Sek (1988, s. 145) zaznaczajg, 7e sytuacja w jakiej znajduje sie
osoba chora przewlekle (w tym chora na nowotwar)

[...] zawiera czynniki, ktére stanowig zagrozenie dla jednostki — sygnalizowane lub bezposrednio dozna-
wane — lub zaktdcajg bodZ uniemozliwiajq dziatanie zmierzajgee do osiggniecia celu (zaspokojenia potrzeby,
rozwigzania zadania), bodZ powodujg pozbawienie cenionych wartosci; sytuacja trudna wyzwala system
wzmozonej aktywizacji i obcigza lub przecigza system regulacji zachowania.

Dorota Kubacke-Jasiecka (2005, s. 70) kryzys emocjonalny przezywany na skutek przezywania kry-
tycznego zdarzenia zyciowego koreluje z zagrozeniem dla rozwoju tozsamosci cztowieka. Stan zagroze-
nia koncepcji ,Ja” i tozsamosci wigze sig z nastepujgcymi wiasciwosciami: wysokim poziomem napiecia
i pobudzenia, poczuciem chaosu i zametu, przezywaniem lgku i roznych emocji, poczuciem ,zachwiania
sig” whasnego 2ycia — utraty dotychczasowej réwnowagi psychicznej, poczuciem balansowania na krawedzi,
przezywaniem zdarzenia krytycznego joko przetomu Zycia i punktu zwrotnego, przymusem, koniecznoscig
poszukiwania natychmiastowych rozwigzan i dostosowania sig do zmieniajgcej sig sytuacii. Wszystko to moze
by¢ duzym zagrozeniem dla rozwijania sig tozsamosci adolescenta, a co za tym idzie — by¢ istotng przeszkodg
dla pomysinego przejscia przez kryzysy charakterystyczne dla tej fazy rozwojowej (Erikson, 1968; Kirkpatrick,
2015, s. 349-350). Zachorowanie na raka w okresie adolescencji rozumiane jest jako zdarzenie nienorma-
tywne, w zwigzku z tym moze byc przyczyng wystgpienia ogromnego stresu. Liczne hospitalizacje zaktécajg
rutyng codziennego zycia nastolatka przez diuzszy okres. Stresorem staje sig nie tylko sama diagnoza, ale
rowniez kwestie zwigzane z niepewnym rokowaniem, terapia, skutki uboczne leczenia, relacie z personelem
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medycznym i interakcje z bliskimi oraz rowiesnikami, a takze radzenie sobie z , dwoma Swiatami” — zdrowia
i choroby (Decker, 2007, 5. 1).

Ewa Sokotowska (2016, s. 47) pisze o tym, ze wystgpienie choroby w zyciu cztowieka moze miec
wptyw na zmiang zadari rozwojowych, jednakze nie muszg by¢ to zmiany radykalne. Przyktadem podowanym
przez autorke jest charakter odczuwania sygnatdw z ciata (tj. odczuwane potrzeby biologiczne i wewnetrzne).
Bdl, ostabienie fizyczne, a takze inne skutki wynikajgce z zachorowania zmieniajg, chociazby w pewnym
stopniu, charakter odczuwanych zmian biologicznych. Czas przewidywanych zmian dla danego okresu rozwo-
jowego, a nierzadko i kolejnos¢ ich wystgpowania moze by¢ zaktdcona. Konsekwencjg tego moze byc to, ze
adolescent musi potgczyc ze sobg rdzne perspektywy: swiata osob chorych i Swiata osob zdrowych, poniewaz
zmiany, jakie zachodzg w jego ciele i w jego Zyciu nie sg pordwnywalne ze zmianami zachodzgcymi wérdd
jego rowiesnikow rozwijajgcych sig zgodnie z przewidywaniami. Rowniez kwestie zwigzane z potrzebami
spofecznymi, oczekiwaniami ze strony spoteczenistwa mogg ulegac przeobrazeniu i odbiegac od potrzeb oraz
oczekiwan rowiesnikow (Sokotowska, 2016). Na skutek somatycznych objawdw choroby nowotworowej,
wsrod ktdrych wymieni¢ mozna migdzy innymi: obnizenie sprawnosci fizycznej, odczuwanie bélu, zmiany
w wyglodzie zewngtrznym, zaburzenia snu oraz odpoczynku, zmeczenie, uzaleznienie od czynnosci personelu
medycznego i leczenia — rozwdj biologiczny mtodziezy moze nie przebiegac poprawnie. Podobnie jest w przy-
padku psychologicznych konsekwencji choroby nowotworowej — zaburzeniv mogg ulegac zardwno procesy
poznawcze, jok i emocjonalne. W sferze poznawczej dotyczy¢ moze to zwhaszcza pamieci, koncentracii,
mozliwosci uczenia sig, ale rowniez ksztattowania sig koncepcji ,Ja” oraz poczucia sprawstwa i kontroli nad
swoim zyciem (Miller i Schnoll, 2005, s. 676-700). Mtodziez chora moze réwniez tworzy( fatszywe repre-
zentacje poznawcze dotyczgce tego, w joki sposob spostrzegana jest przez inne osoby, niedotknigte chorobg
(Stawecka, 2014, s. 63). Doswiadczajgc choroby nowotworowej, cztowiek kreuje poznawczg wizjg swojej
choroby, a wraz z wiekiem ksztattuje wiasne strategie przetwarzania informacji w zakresie radzenia sobie
Z 16znymi napigciami z nig zwigzanymi. Zmiany w sferze emocjonalnej wynikajg z cierpienia, odosobnienia,
dhugiej hospitalizacji, doswiadczenia przykrych sytuacii i objowiajg sig poczuciem zagrozenia, leku, obnizenia
nastroju, strachem. Chorzy tworzq obraz samego siebie, Swiata oraz choroby (Konieczna, 2015, 5. 189).

Choroba nowotworowa moze wptywac takze na ksztattowanie sig u adolescentéw tozsamosci osobiste]
i spotecznej (Konieczna, 2015, s. 189). Skutkiem tego mogg by¢ zaburzenia aktywnosci i zachowania sig,
co ma negatywne skutki dla nabywania przez mtodych samodzielnosci i autonomii (Stawecka, 2014, s. 60).
1 powodu czgstych hospitalizacji, dugotrwatego leczenia nawigzywanie gtgbokich relacji przez chorych nasto-
latkow, a zwhaszcza ich utrzymywanie, jest utrudnione (Pilecka, 2011, 5. 314). Miody cztowiek czgsto staje
sig zalezny od procedur medycznych, od decyzji lekarzy i opieki rodzicow. Bywa tak, Ze choroba powoduie
zmniejszenie poczucia samoskutecznosci w rdznych sferach zycia dorastajgcego np. w codziennych czynno-
Sciach, rowniez tych samoobstugowych, czy w podtrzymywaniu wigzi z innymi. Nierzadko przeobrazeniom
ulegaig takze plany oséb chorych dotyczgce przysztosci oraz cele zyciowe miodziezy (Konieczna, 2015,
s.191). Utrzymuijgcy sig stan choroby nowotworowej wymusza na cztowieku zmiang jego dotychczasowego
stylu zycia. Zwigzane jest to m.in. z mozliwoscig uczenia sig przez osoby chore (czgsto nastolatkowie nie
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mogq przez diuzszy czas uczgszczac do swojej szkoty macierzystej, uczg sig w szkotach szpitalnych lub
korzystajg z indywidualnego nauczania), Zyciem towarzyskim i spedzaniem czasu wolnego.

Problemy z absencig w szkole spowodowane stanem zdrowia mogg wywotywac szereg problemow spo-
fecznych, fizycznych i osobistych (Hopkins iin., 2011, s. 27). Na skutek przedtuzajgcych i powtarzajgeych sig
nieobecnosc w szkole, nastolatkowie stajg czesto przed powaznymi wyzwaniami takimi jok stres zwigzany
7 nadrabianiem zalegtosc, luki w nauce, zaktdcone relacje z rowiesnikami i nauczycielami. W konsekwencji
tego mtodzi ludzie mogq z czasem zaczqc czuc sig odmienni od swoich rowiesnikow, a ich tozsamosc spofecz-
na moze by zagrozona. Poczucie bycia stygmatyzowanym i zalegtosci w nauce mogg z kolei przyczynic sig
do obnizenia jukosci Zycia i poczucia whasnej wartosci chorego (Capurso i Dennis, 2017, s. 159-162; West
iin. 2013). Poza tym przewlekty stan zdrowia moze wptyng¢ znaczgeo na drogg edukacying mtodego czto-
wieka i narazac go na wieksze ryzyko wystgpienia zaburzen psychicznych, jok depresja i lgk, oraz zwigkszac
prawdopodobienstwo podejmowania zachowar ryzykownych (Hopkins i in., 2011, s. 27). Czynniki, ktore
mogq bezposrednio wptywac na problemy z naukg i uczgszczaniem do szkoty to: zmeczenie, bdl, zmiany
poznawcze wynikajgce z choroby i leczenia. Nastepstwa choroby mogg wptywac na zdolnosci poznawcze,
uwage, szybkos¢ przetwarzania informacji, pamig¢, koordynacje wzrokowo-uchowg, zachowania adaptacyjne
i interakcje spofeczne (Kirkpatrick, 2015, 5. 357-358). W zwigzku z tym tego typu trudnosci i inne problemy
niedostosowania psychospotecznego mogg prowadzic do rozwoju fobii szkolnej lub nawet lgku separacyinego.
Osoba chora w wielu przypadkach musi zrezygnowac ze swoich dotychczasowych aktywnosci (np. z upra-
wiania sportu), bywa, Ze zostaje zmuszona do podejmowania i angazowania sig w innego rodzaju dziatania
wymagajgce od niej wysitku (Konieczna, 2015, s. 191-192; Pilecka, 2011, 5. 314).

Zgodnie ze stodiami rozwoju poznawczego Jeana Piageta (1966) na wiek 11-12 lat przypada etap
operacji formalnych. Nastolatek uczy sig myslenia abstrakcyjnego. Mtodziez zaczyna wéweczas stawiac pytania
o prawde i sprawiedliwos¢, naktada¢ posiadane struktury wiedzy na zadanie, zaczynajge od szerokich kate-
gori, a nastepnie formutujgc i sprawdzajgc hipotezy w Swietle posiodanej wiedzy o kategoriach i relacjach.
Chorzy na raka nastolatkowie na tym etapie zaczynaig rozwazac, jok sytuacja choroby moze wptyng¢ na inne
aspekty ich zycia, zardwno w czasie obecnym, jak i przysztym. Wazni stajg sig rowiesnicy, ktdrzy sq dla ado-
lescenta pewnego rodzaju lustrem, w ktorym sami mogq sie przeglgdac, by poznac siebie. Izolacja medyczna,
czgsto niezbedna w trakcie leczenia, moze te relacje znacznie utrudniac. Poprzez interakcje z innymi miodziez
rozwija umiejgtnosci spofeczne i wykorzystuje narzedzia kultury do okreslania wizji dorostego zycia, jokiego
pragng. Rozwaj, ktdry zostaje zachwiany w trakcie diagnozy i leczenia, moze nadal by¢ zaburzony, nawet
wiele laf po wyzdrowieniu (Kirkpatrick, 2015, s. 353).

Tabela 1 prezentuje najwazniejsze zmiany zachodzgce w okresie adolescencji, a takze problemy, ktdre
mogg wynikng¢ w poszczegdlnych obszarach funkcjonowania biopsychospotecznego na skutek wystgpienia
choroby nowotworowej.
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Tabela 1

Trudnosci w funkcjonowaniu biopsychospofecznym adolescentow z chorobg nowotworowg

Najwaznigjsze zmiany rozwojowe zachodzgce
w okresie adolescengii

Trudnosci w funkcjonowaniu biopsychospotecznym
adolescentow z chorobg nowotworowg

Imiany biologiczne (skok pokwitaniowy, zmiany

w obrgbie pierwszorzedowych i drugorzedowych
cech ptiowych), ksztattowanie sig wtasnego obrazu
ciata, ksztaktowanie sig tozsamosci biologicznej

Zmiana wyglodu na skutek choroby moze doprowadzic do:
- niskiego poczucia whasnej wartosci;

- braku akceptacji swojego ciata;

- z0grozenia rozwoju tozsamosc biologicznej;

- poczucia innodci i stygmatyzacji

Imiany w rozwoju poznawczym i emocjonalnym

formalnych, refleksyjnego myslenia, pogtebianie
wiedzy na temat $wiata i samego siebie, ksztatto-
wanie $wiatopogldu)

(rozwdj kompetencji emocjonalnych, rozwdj operagii | -

Zachorowanie na chorobg nowotworowg, moze by¢ przyczyng:

destabilizacji emocjonalngj — zaburzeri w rozwijoniu kompe-

tencji emocjonalnych;

- wystepowania ciggtego napiecia emocjonalnego;

- nadmiemego stresu moggcego doprowadzi do standw lg-
kowych, depresii;

- probleméw z koncentracjg, pamiecig, mozliwoscig uczenia
sie;

- tworzenia fatszywych reprezentacji poznawczych na temat
samego siebie;

- op6znienia rozwoju operacji formalnych

Imiany w rozwoju spotecznym i osobowym (wzrost
znaczenia relacji rowiesniczych, nawigzywanie
pierwszych relacji uczuciowych, wazrost potrzeby
autonomii, chec uniezaleznienia sig od rodzicow,
ksztattowanie tozsamosci spotecznej i indywidualne]
— ksztattowanie sig koncepqji ,Ja”, silna potrzeba
akeeptacji rowiesniczej, proby konceptualizacji siebie
w przysztosci, stawianie celow zyciowych i planowa-
nie swojej Sciezki zawodowej oraz prywatnej)

Choroba moze stac sig przyczyng niepomysinego rozwigzania

kryzysu tozsamosci i doprowadzic do alienadji i dyfuzji rdl;

- niepewnos¢ zwigzana z rokowaniem uniemozliwia planowa-
nie przez nastolatka przysztosci;

- qutonomia nastolatka jest zagrozona;

- zaleznosc od os6b trzecich (w tym rodzicow) moze zaktocac
proces usamodzielnienia sig i prowadzic do frustrag;

- utrudnione relacje z rowiesnikami utrudniajg bodZ catkowicie
uniemozliwiajg rozwijanie sig tozsamosci spofecznej;

- poczucie braku kontroli nad swoim zyciem w zwigzku z uze-
leznieniem od procedur medycznych moze prowadzi¢ do
braku samoakceptacii, braku poczucia sprawstwa, niskiego
poczucia whasnej wartos, izolaji, wycofania, probleméw
emocjonalnych;

- absencja szkolna w zwigzku z dhugotrwatg hospitalizacig
moze wplyng¢ negatywnie na plany zawodowe adolescen-
tow i rozwdj kompetendji spofecznych, zwigkszac ryzyko
podejmowania zachowan ryzykownych.

Irédto: opracowanie wiasne
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Choroba nowotworowa moze jednak, pomimo licznych negatywnych skutkdw majgcych wptyw na funk-
cjonowanie mtodego cztowieka, przyczyniac sig do pozytywnych zmian w jego rozwoju. Ewa Sokotowska
(2016, 5. 49) podkresla, ze nawet w Zyciu osoby cigzko chorej mozliwy jest progres i wzrost jej dojrzatosci.
Autorka zaznacza, Ze istotng kwestig jest dostrzeganie i przyzwalanie choremu na wigkszg autonomie, gdyz
2wigksza to szanse rozwojowe dorastajgcego czfowieka. Poza tym w okresie dorastania choroba, jak i sam
proces jej leczenia, moze by¢ polem do walki o niezaleznos¢ w relacji z rodzicami, a zadanie budowania
autonomii moze by¢ stawiane w opozycii do choroby. Sokotowska (2016, 5. 49) wskazuje rdwniez, ze wsrod
chorych na raka nastolatkow

[.....] nie powinno dziwi¢ pojawienie i potrzeby uniezalezniania sig od autorytetow (w tym lekarzy i piele-
gniarek), gdyz jest o rozwojowo przewidywalne, wrecz punktualne. Podobnie zrozumiata rozwojowo jest
szczegétowo nakreslona potrzeba ,niewyrdzniania sig”, bycia takimi jak inni, bycia za wszelkg ceng — tez
70 pogorszenie stanu zdrowia w efekcie niewykonywania zaleceri — czescig grupy (by nie zostac wyklu-
czonym).

Jednoczesnie u niektdrych osdb chorych sytuacia, w ktorej sig znalezli, moze przyczyniac sig do rozwoju
ich samowiedzy (Stawecka, 2014, s. 60-61). Doswiadczenie choroby nowotworowej przez mtodziez moze
skutkowac pozytywnymi zmianami w ich osobowosci, takimi jak wzmocnienie cech charakteru, np. wytrwato-
i, cierpliwosci, opanowania ruchowego czy samokontroli emocjonalnej, a takze ksztattowac bardziej dojrzatg
koncepcjg sumego siebie i swojej choroby (Pilecka, 2012, 5. 310).

Sytuacja adolescentow z chorobg nowotworowg w polskim systemie edukadji

Uczen z chorobg nowotworowg zajmuje szczegolne miejsce w polskim systemie edukacji, poniewaz
posiada podwajny status: ma orzeczenie o nigpetnosprawnosc wydane przez zespdt orzekania o niepetno-
sprawnosci (w zwigzku z tym zyskuje prawo do specjalistycznych ustug opiekuriczych — SUO; w domu lub
w szkole), ale nie jest uczniem z niepetnosprawnoscig w rozumieniu orzecznictwa systemu oswiaty. Oznacza
to, Ze nie posiada orzeczenia o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Znajduje sie jednak w kategorii uczniow
7 potrzebg objgcia pomocg psychologiczno-pedagogiczng w szkole i placowee (jest to uczen o specjalnych
potrzebach edukacyjnych). Z jego statusu wynikajg pewne szczegdlne formy wsparcia. Mozliwosci wsparcia
tych uczniow w systemie edukacji regulowane sg przede wszystkim przez nastepujgce rozporzgdzenia Mini-
stra Edukacji Narodowej:

— Rozporzgdzenie z dnia 9 sierpnia 2017 roku w sprawie indywidualnego obowigzkowego rocz-
nego przygotowania przedszkolnego dzieci i indywidualnego nouczania dzieci i mhodziezy (Dz.U. 2017,
poz. 1616).

Uczniowie z chorobg nowotworowg, gdy zajdzie taka koniecznos¢, mogg skorzysta¢ z indywidualnego
nauczania. Powyzsze rozporzgdzenie okresla formy indywidualnego nauczania, wymiar godzin, a takze za-
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dania dyrektora szkoty i nauczycieli wobec ucznia korzystajgcego z tej formy ksztatcenia. W indywidualnym
nauczaniu realizuje sig wszystkie obowigzkowe zajgcia edukacyjne wynikajgce z ramowego planu nauczania
danego typu i rodzaju szkoty, dostosowane do potrzeb rozwojowych i edukacyinych oraz mozliwosci psychofi
zycznych ucznia (Dz.U. 2017, poz. 1616, §7.1). Uczniowie korzystajgcy z indywidualnego nauczania mogg
uczestniczy¢ w rdznego typu zajgciach rewalidacyjnych, zajeciach z zakresu doradztwa zawodowego, czy tez
formach pomocy psychologiczno-pedagogicznej (§10.4).

— Rozporzgdzenie z dnia 9 sierpnia 2017 roku w sprawie zasad organizacii i udzielania pomocy psy-
chologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szkotach i placwkach (Dz.U. 2017, poz. 1591).

Rozporzqdzenie to zawiera zasady i sposoby organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w szko-
le. Tego typu wsparcie polega przede wszystkim na rozpoznawaniu i zaspokajaniu indywidualnych potrzeb
rozwojowych i edukacyjnych ucznia oraz rozpoznawaniv indywidualnych mozliwosci psychofizycznych ucznia
i czynnikéw $rodowiskowych wptywajgcych na jego funkcjonowanie w szkole i placowce, w celu wspierania
pofencjatu rozwojowego ucznia i stwarzania warunkdw do jego aktywnego i petnego uczestnictwa w zyciu
szkoty i placowki oraz w Srodowisku spotecznym (Dz.U. 2017, poz. 1591, §2.1). Pomoc psychologiczno-
pedagogiczna udzielana w szkole i placdwce rodzicom uczniow i nauczycielom polega na wspieraniu rodzicow
i nauczycieli w rozwigzywaniu probleméw wychowawczych i dydaktycznych oraz rozwijaniu ich umiejgtnosci
wychowawczych w celu zwigkszania efektywnosci pomocy udzielanej uczniom (§3). Istotne jest rwniez to,
7e powyzsze rozporzqdzenie zawiera paragraf dotyczgey mozliwosci uzyskania wsparcia merytorycznego dla
nauczycieli, wychowawcow grup wychowawczych i specjalistow udzielajgcych pomocy psychologiczno-peda-
gogicznej w szkole i placowce (§28).

— Rozporzqdzenie z dnia 24 sierpnia 2017 roku w sprawie organizacji ksztatcenia oraz warunkow
i form realizowania specjalnych dziatar opiekuriczo-wychowawczych w przedszkolach i szkotach specjalnych,
zorganizowanych w podmiotach leczniczych i jednostkach pomocy spotecznej (Dz.U. 2017, poz. 1654).

Powyzsze rozporzqdzenie z kolei okresla mozliwosci organizacji warunkdw i form prowadzenia dziotari
opiekuriczowychowawczych w szkotach specjalnych, szpitalach itp. Specjalne dziotania opiekuriczo-wycho-
wawcze w jednostkach organizuje sig w celu zaspokajania potrzeb edukacyjnych i rozwojowych uczniow oraz
zagospodarowania ich czasu wolnego (Dz.U. 2017, poz. 1654, §10). Tego typu dziatania sq realizowane
w szczegdlnosci w formie: zajg¢ rozwijajgcych zainteresowania i uzdolnienia uczniow, w tym zajg¢ czytelni-
czych, plastycznych, teatralnych i wokalno-muzycznych; gier i zabaw oraz zajg¢ sportowych, turystycznych
i krgjoznawczych (tamze).

Mozliwosci wsparcia adolescentow z chorobg nowotworowg przez pedagogéw

Okres adolescencji o czas, w ktorym mtodzi ludzie realizujg obowigzek szkolny, nastgpnie aplikujg na
studia lub przygotowujg si do rozpoczgcia kariery zawodowej. Szkota jest centrum ich codziennego Swiata
i to w niej spedzajg najwigcej czasu. W momencie, gdy w ich Zyciu pojawia sig diagnoza choroby nowotworo-
wej, czgsto zmuszeni sg przerwa¢ nauke na czas hospitalizacii.
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Obecnie duzq wage przywigzuje sig do koniecznosci zachowania ciggtosc nauczania chorej miodziezy
i ich infegracig ze szkotg macierzystg. Zwigzane jest fo z faktem, ze chorzy odczuwaiq dotkliwie ograniczenie
relacji z rowiesnikami, nouczycielomi i pozostawanie poza swojg szkotg. Zycie szkolne, jok i realizowanie
zadon zwigzanych ze szkotg stwarzajg dzieciom i miodziezy okazje do wzajemnego poznania sig, nawig-
zywania kontaktw, dzigki ktrym jednostka zdobywa doswiadczenie, ma mozliwos¢ konfrontacii whasnych
poglgdow, ocen, ideatow z wartosciami podzielanymi przez innych. Prawidtowy rozwdj nastolatka mozliwy
jest gtownie dzigki bezpiecznym relacjom, nawigzywanym w atmosferze akceptagji i zyczliwosci (Rylke,
1993). Aleksandra Maciarz (2001) zwraca uwage na to, ze brak osiggniec moze dyskryminowac chorego
nastolatka w spotecznosci szkolnej, a co za tym idzie — odsungc go na margines grupy rowiesniczej, co z kolei
przeszkadza w zaspokajaniu potrzeb rozwojowych, takich jak np. saumorealizacjo w grupie i silna potrzeba
przynaleznosci oraz akeeptacii. Tak jok wspomniano wezesniej, w funkcjonujgcym obecnie systemie edukacyjr
nym istiejg formalnie zrdznicowane formy oddziatywan pedagogicznych. Potencjot wspierajgcy mogg miec
zarowno dziofania prowadzone na rzecz uczniow z chorobg nowotworowg w szkotach szpitalnych (zajecio
edukacyjne prowadzone w klasach bgdz indywidualnie przy fozku chorego, a takze zajecia terapeutyczne
i wychowawcze), jak i w szkotach macierzystych (m.in. zindywidualizowana Sciezka ksztatcenia, ksztatcenie
w matych grupach, nauczanie indywidualne w domu, zajecia specialistyczne z zakresu pomocy psychologicz-
no-pedagogicznej).

Mozliwosci wsparcia adolescentow z chorobg nowotworowg przez pedagogéw
w szkole szpitalnej

Badania wskazujg, Ze uczgszczanie do szkoty wigze sig z poczuciem normalnosci, przynaleznosci i ak-
ceptacji. Kiedy mtodzi ludzie, pomimo swojgj choroby, majg mozliwos¢ chodzenia do szkoty bgdz przynajmniej
brania udziolu w zajgciach edukacyjnych w ramach szkoty szpitalnej — czujg, Ze nie sg tylko pacjentami,
ale réwniez normalnymi nastolatkami uczestniczgeymi w Zyciu spotecznym (Capurso, 2017, 5. 169-170).
Kluczowym elementem wsparcia w trakcie choroby, jak réwniez po wyleczeniu, staje sig profesjonalna opieka
i terapia pedagogiczna prowadzona przez nauczycieli i terapeutow (Binnebesel, 2001). W szkotach szpi-
talnych pracujgey pedagodzy, nauczyciele i terapeuci mogg dostosowywac program szkolny do aktualnej
wydolnosci i stanu zdrowia mtodego pacienta (Derggowska, 2012, s. 286). Aktywnosci oferowane przez
nauczycieli i terapeutow na oddziale dajg nastolatkom poczucie bezpieczenstwa, a takze pomagajg w zaspo-
kojeniu potrzeb przynaleznosci i akceptacii (Binnebesel i Krakowiak, 2012, s. 110). Wypowiedzi chorych
nasfolatkow potwierdzajg, Ze konfakty z nauczycielami i ich wsparcie, a takze mozliwos¢ uczestniczenia
w zajeciach edukacyjnych i tych organizowanych w Swietlicy szpitalnej sq dla nich bardzo wazne (famze,
5. 109-111).

Podstawowg rolg szkoty szpitalnej jest umozliwienie uczniom, bedgcym w trakcie hospitalizacji, powro-
tu do ich szkoty macierzystej i zachowanie ciggtosci edukacyjnej. Ponadto jej zadaniem, czgsto wymienianym
przez psychologdw i personel medyczny, jest takze organizowanie czasu wolnego pacjentom. Dzigki uczesz-
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czaniv na zajgcia chorzy mogg oderwac sig na jakis czas od monotonii Zycia szpitalnego. Badania wskazujg,
7e modziez czesto podkresla, Ze zorganizowane zajecia s lekarstwem na szpitalng nude (tamze, s. 110).
Poza tym poprzez udziat w tego typu zajeciach pacjenci majg okazjg chociaz na chwile zapomnie¢ o swojej
chorobie i poczuc sig bezpiecznie. Zachwianie poczucia bezpieczenstwa u miodziezy dugo hospitalizowanej
moze wystqpic na skutek poczucia anormalnosc (wszyscy chodzg do szkoty, a chory nie), nawarstwienia
sig zalegtosci, ktore mogg narasta¢ w zwigzku z nieobecnosciami w szkole, z powodu gorszych ocen od
innych, braku kontaktu z rowiesnikami i z niezrozumieniem ich sytuaci. Zajgcia szkolne w szpitalu pomagajg
mtodziezy w rekompensowaniu brakow, a indywidualny charakter lekqji, dostosowanie zajec do wydolnosi,
samopoczucia chorego jest dla nich duzym wsparciem. Dzigki temu mogg ksztattowac w sobie przekonanie,
7e pomimo choroby nadal majg szansg uczy¢ sie i rozwijac. Pozytywne nastawienie nastolatkow do nauczy-
cieli szpitalnych pozwala pozby sie traumy zwigzanej z nieobecnoscig w szkole i strachu przed powrotem do
niej (tamze). Wazne jest, by nauczyciel prowadzqcy zajgcia z nastolatkiem chorym na raka poza wiedzg na
temat jego choroby i indywidualnym podejsciem cechowat sig jeszcze duzq elastycznoscig, poniewaz w zo-
leznosci od sytuacji chorego musi on dokonywac na biezgco odpowiednich zmian w tematyce programowej
i organizacji pracy. Aktywnosci dydaktyczno-wychowawcze prowadzone sg zazwyczaj w formie indywidualnej
lub w grupach, co zwykle wigze sie z koniecznoscig prowadzenia lekcji wielotematycznych, na roznych eto-
pach realizacji materiatu (Derggowska, 2012, s. 288-289). Odpowiednio dobrane metody nauczania i Srodki
dydaktyczne, postawa samego nauczyciela, jego wiedza psychologiczna i pedagogiczna oraz podejscie do
chorego odgrywaig istotng role terapeutyczng i wspomagaig caty proces leczenia. Szczegdlne znaczenie dlo
mtodych pacjentow majg rozmowy z nauczycielami w ramach zajg¢ i w trakcie innych okazji, poniewaz umoz-
liwiajg im wyrazenie uczu¢, obnizajg napiecie emocjonalne i dajg poczucie bycia wystuchanym. Nauczyciel
czgsto staje sig przyjacielem miodego czfowieka, wspierajgcym go w trudnych chwilach (tamze, s. 289).

W badaniach przeprowadzonych przez Binnebesela (2002, s. 90) mtodzi pacienci wspominali takze,
7e nauczyciele prowadzqcy zajgcia pomagag im lepiej zrozumiec ich stan, a przede wszystkim majg czas, aby
porozmawiac o nurtujgeych ich kwestiach. Wymagania stawianie przez nauczycieli, jok i osiggane sukcesy,
nawet fe najmniejsze, wptywajg pozytywnie na motywacje i chec do walki o zdrowie. Aby nawigzanie wiezi
7 nauczycielem byto mozliwe, podstawowg kwestig wydaje sie dobra komunikacja. Umiejetnos¢ nawigzania
dobrego kontaktu i przeprowadzenia rozmowy w rdznych, trudnych dla chorego sytuacjach jest absolutnie
konieczna, by mowic o jakimkolwiek wsparciu (de Walden Gatuszko, 2011, s. 189). Zbudowanie z chorym
uczniem bliskiej relaci, opartej na zaufaniu i bezpieczeristwie oraz dobrej komunikacii jest z kolei warunkiem
stworzenia skutecznego Srodowiska uczenia sig (Capurso i Dennis, 2017, 5. 167).

Waznym aspektem wspierania adolescentéw z chorobg nowotworowg jest takze wspdtpraca chorych
7 wychowawcami pracujgcymi na oddziatach szpitalnych. Rolg wychowawcy jest migdzy innymi prowadzenie
dziatari kompensacyjnych, rewalidacyjnych i rehabilitacyjnych. Na co dzien wychowawcy szpitalni organizujg
zajecia o charakterze terapeutycznym — gtownie wszelkiego rodzaju zajgcia plastyczne, muzyczne, zabawy
akfywizujgce i integracyjne. Celem tego typu zajec jest przede wszystkim zachgcenie do aktywnosci mtodych
pacientow, jak i zapobieganie nudzie, rozwijanie pasii, zainteresowan oraz roztadowywanie napig¢ i frustracii.
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Wychowawca dzigki mozliwosci nawigzania kontaktu indywidualnego z chorym nastolatkiem moze wspome-
gac go w jego samoakeeptacji, wzmacniac jego poczucie whasnej wartosci, poméc w stawianiu realnych celow
zyciowych (Derggowska, 2012, s. 290-291).

Kolejnym istotnym zadaniem wychowawcy, ale takze innych nauczycieli i pedogogow szkolnych, jest
pomoc nasfolatkowi w zrozumieniu swojej choroby — tego, co go spotkato. Ta kwestia wydaie sig oczywista,
jednakze nie chodzi tutaj o informowanie dziecka o rokowaniu czy samej diagnozie, a raczej o edukacie na
temat tego, jok wygloda proces powstawania raka, przekazywanie wiedzy na temat podziatu komarek itp. To-
kiej wiedzy moze dostarczy¢ np. nauczyciel biologii, ktdry jest najlepiej przygotowany do tego, by przekazac
mtodemu cztowiekowi podstawowg wiedze pozwalajgcg zrozumiec procesy zachodzqce w organizmie miodej
osoby z rakiem (Binnebesel i Krakowiak, 2012, s. 111). 7 kolei pedagog szkolny to osoba, ktdra moze
by¢ pomocna w radzeniu sobie przez miodziez z chorobg nowotworowg i przygotowaniu mtodego pacenta
psychicznie i emocjonalnie do ofrzymywania informacji o swojej chorobie — podstawowgq kwestig staje sig
wspdtpraca pedagoga, ale takze nauczycieli i wychowawcow z lekarzami i psychologiem (tamze). Dobrze
bytoby, aby nauczyciele, pedagodzy i wychowawczy uczestniczyli w dziataniach majgcych na celu podtrzyma-
nie kontaktu pomiedzy uczniem a Srodowiskiem szkolnym, z jakiego chory sig wywodzi, a w szczegdlnosci
76 szkotg macierzystq.

Mozliwosci wsparcia adolescentow z chorobg nowotworowg przez pedagogéw w szkole
macierzystej

Zadaniem szkoly macierzystej jest szerokie oddziatywanie wychowawcze ukierunkowane na ksztat
towanie whasciwych postaw spofecznych wobec chorego, o czym nadal czesto sig zapomina (Deregowska,
2012, 5. 290-291). Badania dotyczgce wsparcia mtodych ludzi z chorobg nowotworowg w szkotach ogok-
nodostepnych wykazaly, ze szkota, w opinii osdb chorych, odgrywa znaczqcg role, ale potrzebne jest tez
wsparcie ze strony innych: personelu medycznego, pedagogow i nauczycieli (Mukherjee i in., 2000). Reakcje
i zachowania nauczycieli, w wypowiedziach respondentdw, byty kluczowe dla tego, jak nastolatkowie czuli sig
po powrocie do szkoty. Uczniowie informowali, Ze nauczyciele reagowali na ich chorobe w réznoraki sposab.
Mocno podkreslali, ze najwazniejsze byto dla nich zrozumienie ich sytuacji, wyrozumiatos¢ i Swiadomos¢
nauczyciela dotyczqea ich stanu zdrowia (tamze, 5. 275). Jednym z zadan nauczycieli w szkole macierzystej,
jeszcze przed powrotem chorego ucznia do szkoty, jest przygotowanie rowiesnikow na spotkanie z nim,
pomoc w zrozumieniu zmian zwigzanych z chorobg (brak whosow, deformacie po zabiegach, zmienione
zachowanie) i jej skutkami (Binnebesel i Krakowiak, 2012, 5.110).

Utrzymanie dobrej komunikacji i znaczgeych relacji migdzy uczniem chorym a jego szkotq pochodzenia
wymaga zaangazowania chorego w naukeg i zycie szkolne (Hopkins i in., 2014). Kontakty z rowiesnikami
7 klasy i szkoty majg bowiem ogromne znaczenie, poniewaz uczenie sig jest procesem spotecznym, a nie
jednostkowym zdarzeniem zachodzgcym w szkole (Woolfolk, 2015). Aby powrdt hospitalizowanego dziecka
do szkoly macierzystej przebiegat pomysnie, konieczna jest wzajemna wspdtpraca chorego z lekarzami,

104



Magdalena Pluta, Funkcjonowanie biopsychospoteczne adolescentdw z chorobg nowotworowg. ..

7 personelem szkolnym i z rodzicami (Capurso i Dennis, 2017; Harris, 2009 Hopkins iin., 2014; Kirkpatrick,
2015). Niektdre badania donoszg, ze staba komunikacja pomigdzy nauczycielami, personelem medycznym
i rodzicami stwarza bariery dla skutecznego wsparcia miodych ludzi z chorobg nowotworowg (Asprey i Nash,
2006; Notoras i in., 2002; Moore i in., 2009). Dzieki wzajemnej wspdtpracy nauczycielom pracujgcym
w szkole macierzystej chorego ucznia tatwiej jest zrozumiec jego sytuacie, stan zdrowia, potrzeby, obawy,
problemy, czy oczekiwania. Whasciwa i skuteczna komunikacja wymaga jednak odpowiedniego zaplanowa-
nia. Przyktadem zastosowania takiej praktyki komunikacji moze by¢ uzywanie tzw. paszportu ucznia ze
stanem chorobowym. Paszport ten to dokument dzielony pomiedzy wieloma interesariuszami (lekarzami, pie-
legniarkami, nauczycielami edukacji domowej i szkolnej, szpitalnej, pracownikami socjalnymi i psychologami)
w celu wymiany istomych informacji na temat zdrowia dziecka (LeHo Project, 2015).

Waine moze by¢ takze umozliwienie choremu korzystania ze Srodkow komunikacji zdalnej — e-mail,
komunikatory intemetowe, telefon komarkowy itp. Przyktadem dobrej proktyki jest projekt Panda. Jest on
wprawdzie kierowany do mfodszych dzied, jednakze mozna rozwazy¢ jego zastosowanie rowniez w przy-
padku mtodziezy — zwhaszcza tej bedgcej we wezesnej fazie adolescendji (po uwzglednieniu modyfikacii
i dostosowaniu do efapu rozwojowego). Projekt ten polega na tym, ze rodzice chorego dziecka przekazujg do
szkoty pluszowg pande, ktora ma za zadanie ,, zastgpic” hospitalizowanego ucznia az do czasu jego powrotu
do szkoty. Dzigki obecnosci pandy na lekcjach rowiesnicy chorego mogg wcigz o nim pamigtac i oczekiwac
jego powrotu. Panda ma takze plecak, w ktdrym znajdujg sig materiaty na temat choroby nieobecnego ucznia.
Poza tym inni uczniowie mogq wrzucac do plecaka rézne wiadomosci, niespodzianki, listy dla swojego kolegi
w zwigzku z czym kontakt z chorym nie zostaje zerwany, a uczer po powrocie do szkoty nie czuje sig od-
izolowany i obcy (LeHo Project, 2015; Capurso i Dennis, 2017, s. 167). Adolescenci mogg takze korzysta¢
7 bardziej zaawansowanych $rodkéw komunikacji — np. potgczen konferencyjnych, interaktywnych platform
edukacyjnych itp. Tego typu dziotania pozwalajg mtodym ludziom cierpigcym na chorobg nowotworowg
uczestniczy¢ w spotecznych procesach tworzenia i konstruowania wiedzy, a takze pefnienia pozytywnych
i aktywnych rdl spotecznych (tamize, s. 168).

Dobre praktyki stosowane przez nauczycieli, wychowawcdw i pedagogow majgcych na celu wspieranie
miodziezy z chorobg i angazowanie ich w edukacig opierajq sig m.in. na nastepujgcych zasadach:

— elastycznosci — dostosowania programu nauczania do potrzeb i mozliwosci chorego ucznic;

— uwzglednieniu nieobecnosci ucznia na lekcjach z powodu leczenia, wizyt kontrolnych itp.; jasnej
i przejrzystej komunikacji pomigdzy chorym uczniem a nauczycielami — wspdlne ustalenie opdji,
wybordw i rodzaju potrzebnego wsparcia;

— komunikacji ze wszystkimi nauczycielami na temat potrzeb chorego nastolatka, jego stanu zdrowia
i wymaganych zmian w procesie jego nauczania (Hopkins iin. 2014, s. 32).

Wsrd wskazowek dla nauczycieli, wychowawcow i pedagogéw chegeych wesprzec rozwdj chorego
nastolatka wymienia sie:

—  zaakeeptowanie faktu, Ze nalezy wprowadza praktyczne rozwigzania, zgodne z potrzebami cho-
rego, ktore mogq zmieniac sig z dnia na dzier, w zwigzku z jego stanem zdrowia;
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—  zapewnienie w miarg mozliwosci zaje¢ dodatkowych, w celu nadrobienia zalegtosci po dhugiej
nieobecnosci;

—  upewnienie sig, e inni nauczyciele sg na biezgco informowani o aktualnym stanie zdrowia nasto-
latka (za porozumieniem i zgodq chorego ucznia);

— dbanie o fo, by rowiesnicy rowniez mieli wiedze na temat choroby swojego kolegi i tego, w joki
sposdb z nim rozmawiac, jok sie zachowac — zapobiega to stygmatyzacji moggcej pojawic sig na
skutek rozpowiadania nieprawdziwych, niesprawdzonych informacji na temat chorego;

- mozliwos¢ korzystania ze Srodkow komunikacji zdalnej (np. wystanie pracy drogg e-mailowg);

—  utrzymywanie kontaktu z chorym uczniem podczas jego hospitalizacji lub koniecznosci przebywa-
nia w domu;

— troktowanie rodzicow chorego nastolatka joko partneréw w edukacji — otwartos¢ na ich wskazow-
ki, oczekiwania;

—  zapewnienie, aby Srodowisko szpitalne systematycznie powiadamiato szkotg o stanie zdrowia ho-
spitalizowanego nastolatko;

—  sprawiedliwe ocenianie, traktowanie chorego ucznia na rowni z innymi (z uwzglednieniem jego
moZliwosci i wydolnosci) tak, by miat poczucie normalnosci.

—  wspieranie zainteresowari mfodego cztowieka i akcentowanie tego, w czym jest dobry (poczucie
sukcesu u chorego ma duzq wartosc terapeutyczng) (Hopkins iin., 2014, s. 33-37).

Aby powyzsze wskazowki mogly by¢ zastosowane przez pedagogow, wychowawcow i nauczycie-
li, konieczny jest ich ciggty rozwdj, doksztatcanie i doszkalanie, nie tylko wiedzy, ale takze umiejgtnosci
i kompetencji spotecznych. Jest to szczegdlnie istotne, bowiem jak wykazaty badania przeprowadzone wrod
pedagogdw, wychowawcow i nauczycieli dotyczqce postrzegania choroby nowotworowej w Srodowisku
pedagogiczno-edukacyjnym osoby te cechuje z jednej strony catkowita nieznajomos¢ problemdw miodych
pacjentow, a z drugiej strony absolutna bezradnos¢ wobec zgtaszanych przez chorg mfodziez problemaw.
Respondenci w odpowiedziach na pytania dotyczgce rokowania osob chorujgcych na nowotwory wskazywali
na ich wysoki odsetek umieralnosci. Takie postrzeganie choroby znieksztatca jej prawdziwy obraz, generujgc
wiele nieporozumiert i negatywnych konsekwencii dla procesu edukacji. Poza tym okazato sig, ze ponad 85%
0s6b badanych nie bytoby w stanie ocenic obiektywnie wiedzy chorego ucznia, wiedzqc, ze cierpi na raka,
a tym bardziej postawic mu negatywnej oceny. Sami nauczyciele w rozmowach stwierdzali, e jest o niespra-
wiedliwe, ale w kontaktach z chorym nie wiedzieli, jak by¢ obiektywnym (tamze, 5. 59). W innych badaniach
(Yatesiin., 2010; Clayiin., 2004; Eiser i Town, 1987) stwierdzono, ze nauczyciele nie majg wystarczajgeej
wiedzy na tfemat tego, jak postgpowac z miodziezq z ciezkg chorobg. W wywiadach przeprowadzonych z 480
nauczycielomi 98,7% z nich zgfosito, ze miato stycznos¢ z uczniem chorym, a ponad 60% z nich stwierdzito,
7e nie otrzymato zadnego formalnego wsparcia ani szkolenia dotyczqcego tego, jak radzic sobie w takiej
sytuacji. Poza tym nauczyciele czgsto podkreslali, ze nie wiedzg czego mogg oczekiwac od uczniow chorych,
i wyrazali swoje obawy w zwigzku z pracg z takimi osobami (A'Bear, 2014).
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Konkluzja

Choroba nowotworowa, ktdra dotyka adolescentow, nierzadko prowadzi do zaburzen w ich funkcjo-
nowaniu biopsychospotecznym. Wobec obcigzen, jkie niesie ze sobg choroba nowotworowa i zwigzane
7 nig leczenie, edukacja, wychowanie oraz terapia chorych dzieci i mtodziezy zardwno w szkole szpitalnej,
jak i w szkole macierzystej realizowana przez pedagogow, wychowawcow i nauczycieli staje sig kluczowym
elementem wspierajgcym osoby chore, bedgc jednoczesnie istotnym czynnikiem terapeutycznym. Kwestia
wspdtpracy szkoty macierzystej ze szkotq szpitalng, personelem medycznym i rodzing chorego dziecka jest
niezwykle wazna, poniewaz w duzej mierze warunkuje i wptywa na rozwdj chorego nastolatka oraz jego
dalsze losy zawodowe i edukacyjne (Deregowska, 2012, s. 295-296). W dostgpnej literaturze podkresla
sig znaczenie odpowiedniej komunikacji pomiedzy miodym cztowiekiem z chorobg nowotworowg a jego
srodowiskiem szkolnym. Istniejg réwniez uregulowania prawne, kdre okreslajg zasady i organizacjg wsparcia
dzieci i mtodziezy z chorobami przewlektymi, jednakze w praktyce (jak wskazujq przytaczane badania) bywa
roznie, bowiem nauczyciele, pedagodzy i wychowawcy nie posiadajg odpowiedniej wiedzy na temat tego, jak
radzic sobie w takiej sytuadii.

Konieczne jest zatem wigczanie do procesu ksztatcenia pedagogdw, wychowawcdw i nauczycieli cho-
ciazby podstawowych informacji dotyczqcych funkcjonowania biopsychospotecznego adolescentdw z chorobg
nowotworowg, oraz zmian i trudnosci pojawiajgcych sig na skutek choroby, o ktdrych pisano w niniejszym
artykule. Skutkowatoby to podniesieniem $wiadomosci osob stykajgcych sig w swojej pracy z chorymi na
raka adolescentami i pozwalato na wdrazanie odpowiednich dziatar interwencyjnych we whasciwym czasie,
prowadzgeych do zaspokajania potrzeb i oczekiwan chorych nastolatkow. Dzigki temu chorzy uzyskaliby
kompleksowg pomoc w przystosowaniu do Zycia z chorobg w dorostym zyciu, ale rowniez w powrocie do
normalnego” zycia po wyleczeniu (Kirkpatrick, 2015, 5. 361).
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Summary

Biopsychosocial functioning of adolescents with cancer
and the possibilities of their pedagogical support

This s a review article. The aim of the article is to show the picture of the biopsychosocial functioning of
adolescents with cancer, as well as to indicate the possibilities of their pedagogical support. The arficle
confains information on the period of adolescence, biopsychosocial functioning of adolescents with cancer,
their situation in the education system, as well as the possibilities of supporting them in the hospital and
parental school. Research quoted in the article indicates that teachers lack knowledge about the possibilities
of supporting adolescents with cancer. Therefore, it is necessary to include in the education process peda-
gogues, educators and teachers ot least bosic information about the biopsychosocial functioning of adoles-
cents with cancer, as well as changes and difficulties arising as a result of the disease.

Keywords: special pedagogy, adolescence, biopsychosocial functioning, illness, cancer, pedagogical support
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