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Choroba przewlekla (chroniczna), ktéra dotyka cztowieka we wcze-
snym okresie zycia, moze wplywac niekorzystnie na caty dalszy jego
przebieg. W specyficzny sposéb wplywa ona na rozwoj fizyczny,
psychiczny i spoleczny dziecka, obniza jego jako$¢ zycia, w réznym
stopniu zakléca jego funkcjonowanie w roli ucznia oraz jego relacje
z réwie$nikami. Moze ogranicza¢ wybér zawodu i jego wykonywa-
nie, utrudnia¢ przygotowanie do doroslego zycia. Wiele choréb,
ktére sa wrodzone lub rozpoczynaja sie w dziecinstwie, utrzymuje
si¢ do konca zycia, niektére sg przyczyna jego skrocenia.

Dzieci z chorobami przewleklymi maja specyficzne potrzeby
w zakresie opieki medycznej, psychologicznej, a takze edukacji,
niezbedna jest im pomoc réznych specjalistéw, m.in. lekarzy, psy-
chologoéw, rehabilitantéw, logopeddéw, pedagogow.

W drugiej potowie XX w., w Polsce wyodrebniono nowy dziat
pedagogiki specjalnej: pedagogike lecznicza (terapeutyczna),
zajmujaca si¢ opieka, wychowaniem i ksztalceniem dzieci prze-
wlekle chorych oraz z uszkodzeniem uktadu ruchu'.

Wystepowanie choroby przewleklej u danego dziecka jest prze-
jawem nieréwnosci w zdrowiu, ktére mogg by¢ przyczyna nie-
réwnosci edukacyjnych. Dzieci z chorobami przewlektymi nale-
z3 do grupy uczniéw o specjalnych potrzebach edukacyjnych.

" A. Maciarz (2001) Pedagogika lecznicza i jej przemiany, Warszawa, Wydawnic-
two Akademickie ,,Zak”.
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Pojecie to ,odnosi si¢ do wszystkich dzieci i miodziezy, ktérych
potrzeby wynikajg z niepelnosprawnosci czy trudnosci w uczeniu
sie”2. W zaspokajamu tych potrzeb niezwykle wazna role odgrywa
szkola i wszyscy jej pracownicy. Warto tu odwota¢ si¢ do stow Je-
drzeja Sniadeckiego (1805), ktory tak napisat o dzieciach ,stabych,
chorowitych i kalekich”: ,,kazdy z nich ma wlasne swoje zdro-
wie, ktore nalezy pozna¢ i umie¢ zachowac¢ [...]. Dobrze, aby
zajmujacy si¢ wychowaniem, wiedzieli o tym”?

W ostatnich dekadach, we wszystkich krajach rozwinietych,
zwiekszyla sie liczba dzieci i mlodziezy z chorobami przewlekiymi.
Jest to spowodowane wieloma czynnikami. Za najwazniejsze z nich
mozna uznac:

1. Postep w naukach medycznych, dzigki ktéremu istnieje mo-
zliwos¢:

e utrzymania przy zyciu noworodkéw o bardzomalejmasie cia-
la (obecnie przezywa okoto 10% dzieci urodzonych w 23 ty-
godniu ciazy i 30-68% dzieci urodzonych w 24-26 tygodniu
ciazy); u dzieci tych istnieje duze ryzyko uszkodzenia o$rod-
kowego uktadu nerwowego (OUN),

e diagnozowania i leczenia niektérych wad rozwojowych (np.
wad serca) juz u plodu (w Polsce rodzi si¢ rocznie ponad
7 tys. dzieci z co najmniej jedna wada rozwojowa) oraz sto-
sowania terapii genowej w niektérych chorobach uwarun-
kowanych genetycznie,

e wczesnego wykrywania i leczenia niektorych choréb gene-
tycznych (np. fenyloketonurii, mukowiscydozy) i wrodzo-
nych (np. niedoczynnosci tarczycy, niedostuchu),

e bardziej skutecznego leczenia wielu choréb, zwlaszcza cho-
réb nowotworowych i hemofilii.

2 Definicja ta zostala zapisana w Deklaracji z Salamanki, ktérg uchwalono pod-
czas Swiatowej Konferencji dotyczacej Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych: Dostep
i jakos¢. Konferencja ta odbyta si¢ w dniach 7-10 czerwca 1994 r. w Salamance
(Hiszpania) z inicjatywy UNESCO. Podobng definicje przyjeto w dokumencie:
Reforma systemu ksztalcenia ucznidw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi (1998)
Warszawa, Ministerstwo Edukacji Narodowe;j.

3 J. Sniadecki (2002) O fizycznym wychowaniu dzieci, wyd. VII1, Krakow, Akade-
mia Wychowania Fizycznego, s. 81.
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2. Zwiekszenie czestosci wystepowania w populacji dzieci i mlo-
dziezy takich problemoéw jak: otylo$¢, zakazenia HIV (giéwnie
od matki w czasie cigzy i porodu) oraz zaburzenia zdrowia
psychicznego.

3. Korzystne zmiany w $wiadomosci spoleczenstwa i w systemie
edukacji, dazenie do spolecznej integracji dzieci zdrowych
i dzieci z niepelnosprawnogciami.

Wyniki réznych badan wskazuja, ze choroby przewlekle (w tym
otylo$¢) wystepuja u okoto 20-30% dzieci i miodziezy w wieku
szkolnym*. Oznacza to, ze w ,,przecietne;j” klasie jest co najmniej
kilku uczniéw z powaznymi problemami zdrowotnymi. Nalezy sg-
dzi¢, ze w najblizszym czasie czesto$¢ wystepowania tych proble-
mow nie ulegnie zmianie. Dokonujacy sie postep w leczeniu nie-
ktoérych choréb, pojawianie sie nowych probleméw stwarzaja
potrzebe aktualizacji wiedzy przekazywanej nauczycielom i innym
osobom pracujacym z dzie¢mi i mlodzieza.

W ksiazce uzywany jest termin ,dziecko (uczen) z choroba
przewlekla” zamiast powszechnie stosowanego okreélenia ,,dziec-
ko (uczen) przewlekle chory”. Inspiracja do przyjecia tego terminu
byta ksigzka D.D. Smith, profesor pedagogiki specjalnej ze Stanéw
Zjednoczonych®. Autorka uzywa w niej terminu ,,0osoba z niepel-
nosprawnoscia”, zamiast ,osoba niepelnosprawna”. Uwaza, ze
ten sposéb mowienia o tych osobach pozwala:

e ,stawiac¢ czlowieka na pierwszym miejscu,
e nie utozsamia¢ czlowieka z jego niepelnosprawnoscia”.

Za przyjeciem terminu ,dziecko (uczen) z choroba przewle-
kig” przemawialo takze to, ze opisywane w ksiazce dziecko z cho-
roba przewlekla nie jest chorym lub pacjentem leczonym w szpi-
talu lub ambulatoryjnie, lecz uczniem, i w szkole nie powinno
by¢ etykietowane. Szkota powinna poméc mu ,wychodzi¢” z roli
chorego lub pacjenta i ,,wchodzi¢” w role ucznia.

* Ta duza rozpigtos¢ danych jest zalezna od zrédla informacji o wystepowaniu
tych choréb (zrédtem danych moga by¢ lekarze, rodzice i sami uczniowie) oraz
rodzaju zaburzen, ktére sg brane pod uwage.

> D.D. Smith (2008) Pedagogika specjalna, t. 1, Warszawa, Wydawnictwo Na-
ukowe PWN, Wydawnictwo APS, s. 58-60.
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Niniejsza ksigzka zostala napisana przez lekarzy pracuja-
cych z dzie¢mi i mlodzieza z réznymi chorobami przewlekiymi
w klinikach, szpitalach i poradniach. Podjeli oni probe spojrzenia
na swych pacjentéw w kontekscie ich funkcjonowania w szkole.
Ksigzka jest przeznaczona dla dyrektoréw szkoél, wychowawcow
klas, pedagogédw szkolnych, nauczycieli réznych przedmiotéw
(w tym zwlaszcza wychowania fizycznego) oraz innych oséb pra-
cujacych w szkotach z dzie¢mi i miodzieza z chorobami przewle-
ktymi. Moze by¢ przydatna nauczycielom szkét szpitalnych. Moze
stuzy¢ takze pielegniarkom szkolnym. Korzysta¢ z niej moga row-
niez studenci przygotowujacy sie do pracy z dzie¢mi i mlodzieza
oraz rodzice dzieci z chorobami przewleklymi. Ksigzka ma charak-
ter poradnika, ktérego celem jest dostarczenie:

e informacji o istocie, przyczynach i specyfice choréb prze-
wleklych najczesciej wystepujacych u dzieci i mlodziezy
w wieku szkolnym, ich wplywie na rozwdj dziecka i jego
funkcjonowanie w szkole,

e praktycznych wskazéwek dotyczacych wspierania rozwoju
i leczenia uczniéw z chorobami przewleklymi oraz postepo-
wania w przypadku wystapienia u nich, w czasie pobytu
w szkole, objawéw nasilenia choroby, stanowiagcych zagro-
zenie dla ich zdrowia i zycia.

Ksigzka sklada sie z trzech czesci:

1. W czedci pierwszej przedstawiono ogdélne zagadnienia doty-
czace dziecka z chorobg przewleklg w szkole. Podano definicje
choroby przewlekiej, dane o czestosci wystgpowania choréb
przewlekltych w populacji dzieci i mlodziezy w wieku szkol-
nym. Omoéwiono wplyw choroby przewleklej na rozwoj fizycz-
ny, psychiczny i spoteczny dzieci nig dotknietych oraz czynniki
wplywajace na ich funkcjonowanie w szkole. Przedstawiono
specjalne potrzeby edukacyjne uczniéw z chorobami przewle-
ktymi. Zaprezentowano takze zasady i organizacje profilak-
tycznej opieki zdrowotnej nad uczniami i role pielegniarki
szkolnej w opiece nad uczniami z chorobami przewlektymi.

2. W czesci drugiej zamieszczono informacje na temat choréb
przewleklych wystepujacych u dzieci i miodziezy w wieku
szkolnym najcze$ciej. Rozdzialom poswieconym poszczegdl-
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nym chorobom lub ich grupom starano si¢ nada¢ jednolitg
strukture, uwzgledniajac nastepujace tresci:

e podstawowe informacje na temat choroby,

e wplyw choroby na rozwdj dziecka, problemy towarzyszace
chorobie,

e sytuacja szkolna dziecka zmagajacego sie z choroba,

e zasady wspierania przez szkole rozwoju i leczenia ucznia
oraz udzielania mu pomocy w przypadku wystapienia lub
nasilenia si¢ objawdw choroby w szkole.

Nie we wszystkich rozdzialach udalo si¢ w petni zachowa¢
ustalong strukture, wiele zagadnien bylo wzajemnie ze soba
powiazanych, dlatego tytuly podrozdzialéw w rozdziatach do-
tyczacych poszczegdlnych choréb czy ich grup sg zréznico-
wane. Przedstawienie obszernej wiedzy medycznej w sposob
w miare wyczerpujacy, a rownoczesnie zrozumialy dla adresa-
téw ksiazki, bylo trudnym zadaniem. Aby utatwi¢ Czytelniko-
wi opanowanie podanych informacji, w tekscie i ramkach wy-
rézniono najwazniejsze kwestie, w przypisach wyjasniono
terminy medyczne, na koncu kazdego rozdzialu podano litera-
ture uzupelniajacg oraz przydatne strony internetowe.

. W aneksie zamieszczono zasady kwalifikacji lekarskiej uczniéw
z zaburzeniami i chorobami przewleklymi do zaje¢ wychowa-
nia fizycznego obowiazujace w systemie profilaktycznej opieki
zdrowotnej nad uczniami.

W pracy nad koncepcja i redagowaniem ksigzki wykorzystalam

doswiadczenia z wielu lat pracy zawodowej i naukowej dotyczacej
réznorodnych zagadnien rozwoju i zdrowia dzieci i mlodziezy
w wieku szkolnym. Do wspétpracy nad ksigzka zaprositam osiem-
nastu Wspoétautoréw, najwyzszej klasy specjalistow w swojej dzie-
dzinie, Osoby kierujace klinikami i zakladami naukowymi oraz
pracujace na co dzien z dzie¢mi z chorobami przewlektymi. Skia-
dam wszystkim Autorom podziekowanie za wspétudzial w przy-
gotowaniu ksigzki, zaangazowanie, speinienie moich oczekiwan
jako redaktora naukowego, a przede wszystkim za bogata wiedze
i cenne informacje praktyczne, ktére przedstawili naszym przy-
sztym Czytelnikom.
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