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ALINA DWORAK

Edukacja zdrowotna
rodzin dzieci przewlekle chorych

The health education of families having chronically ill children

Abstract: More and more families are facing the problem of chronic child illnesses.
The author of the article raises the issue of the functioning of families having chronical-
ly ill children, and point out the necessity of the health education in these families.

Key words: education, family child, chronic illness.



170 Artykuty — Zagrozenia zdrowia i edukacja zdrowotna...

Problematyka rodziny, jej struktura, petnione przez rodzine funkcje,
dokonujace sie wewnatrz rodziny przemiany czy problemy utrudniajace
jej funkcjonowanie od dawna byly przedmiotem zainteresowania socjolo-
gbow, pedagogdw, psychologdéw, ekonomistow, politykdw, organizacji spotecz-
nych, lekarzy.

Hasto WHO ,,Zdrowie zaczyna siec w domu” zwraca uwage na znacza.-
cq role rodziny w ochronie zdrowia jej cztonkéw i koniecznosé podejmo-
wania badan nad zdrowiem rodziny w aspekcie zdrowia jej cztonkéw (Lie -
wicki, 2006, s. 104). Wplyw rodziny na zdrowie odbywa sie wskutek
ksztaltowania postaw wobec zdrowia jako pewnej wartos$ci, zachowan
prozdrowotnych, uwzgledniania norm 1 zasad warunkujacych zdrowie
oraz zdobywania wiedzy zaréwno o zdrowiu, jak i o chorobie. Istotnymi
czynnikami warunkujacymi zdrowie rodziny sa takze warunki material-
ne, struktura rodziny oraz wypelnianie jej funkcji (Taranowicz, 2002,
s. 105).

W historii polskiego narodu 1 panstwa warunkiem prawidtowego funk-
cjonowania spoleczenstwa jest zorganizowane zycie rodziny o duzych
mozliwoéciach samoregulacyjnych (Kawula, Bragiel, Janke, 1998,
s. 45). Definicja rodziny jako grupy spotecznej brzmi: ,Rodzina stanowi
duchowe zjednoczenie szczuplego grona oséb, skupionych we wspdélnym
ognisku domowym aktami wzajemnej pomocy 1 opieki, oparte na wierze
w prawdziwa lub domniemana tacznosé biologiczna, tradycje rodzinna
1 spoleczna”. Grupe rodzinna wyréznia wspoélne zamieszkanie, wspdlne
nazwisko, wspé6lna wtasnoéé, ciagtoéé biologiczna i1 wspélna kultura du-
chowa (Adamski, 2002, s. 29). Koncepcja rodzinnego cyklu zycia we-
ditug E.H. Eriksona to etapowo$¢ zycia rodziny majaca istotne znaczenie
dla rodzin z dzieémi, w ktérych relacje miedzy cztonkami rodziny w ko-
lejnych fazach rozwojowych ulegaja modyfikacji wraz ze zmiana potrzeb
cztonkéw rodziny. Zmianom podlegaé¢ moga takze wzory zycia 1 wzory
zdrowotne rodziny (Przewozniak, 2001, s. 99). System rodzinny sta-
nowi uktad dynamiczny, ulegajacy ciagtym zmianom, ktérym podlegaja
zaréwno jego cztonkowie, jak 1 procesy wewnatrz 1 zewnatrz systemu.
Rodzina nie jest systemem izolowanym, stawiane rodzinie przez pan-
stwo 1 spoleczenstwo zadania daja jej prawo do otrzymania pomocy (Le -
wicki, 2006, s. 117).

Wedtug J. Szczepanskiego, funkcje rodziny to: ,,Skutki wywota-
ne przez dzialania czy zachowania sie czlonkéw grupy w szerszej zbioro-
woscl, bez wzgledu na to, czy byly zamierzone czy pozadane” (2006, s. 120).

Rodzine bedaca struktura zlozona mozna rozpatrywac z punktu wi-
dzenia socjologa jako grupe spoleczna promujaca zdrowie, postawy pro-
zdrowotne, warunkujaca, site, preznosc, zdrowie catego spoleczenstwa;
z punktu widzenia pedagoga — jako podmiot 1 przedmiot wychowania;
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z punktu widzenia biologa — jako instytucje zyciotworcza; z punktu wi-
dzenia kos$ciota — jako wspélnote ustanowiona przez Boga; z punktu wi-
dzenia psychologa —jako jedno$¢é wspétdziatajacych z sobg 0s6b o r6znych
strukturach cech osobowosci (Pecyna, 1998, s. 7, 33).

Z. Tyszka podaje rozbudowang definicje funkeji rodziny: , To wy-
specjalizowane oraz permanentne dziatania 1 wspétdzialania cztonkéw
rodziny, wynikajace z bardziej lub mniej uswiadomionych sobie przez
nich zadan, podejmowanych w ramach wyznaczonych przez obowigzuja-
ce normy 1 wzory, a prowadzace do okreslonych efektéw gtéwnych 1 po-
bocznych” (2006, s. 120).

W badaniach nad rodzing Z. Tyszka wyznacza dziesieé¢ pelnionych
przez nig funkeji, obejmujacych catoéé czynnosci rodziny. Sa, to funkcje:
materialno-ekonomiczna, opiekunczo-zabezpieczajaca, prokreacyjna, sek-
sualna, legalizacyjno-kontrolna, socjalizacyjna, klasowa, kulturalna, re-
kreacyjno-towarzyska, emocjonalno-ekspresyjna (1990, s. 199).

Ze wzgledu na trwato$é i zmienno$é¢ funkeji rodziny F. Adamski
(2000, s. 37) wyr6znia funkcje:

— istotne (pierwszorzedne), niezbywalne funkcje, tj. prokreacja, socjali-
zacja, milosc,

— akcydentalne (drugorzedne), takie jak ekonomiczna, opiekuncza, re-
kreacyjna, religijna, stratyfikacyjna.

Brak funkcji akcydentalnych nie powoduje wiekszego uszczerbku dla
rodziny i spoteczenstwa.

Do najistotniejszych funkcji realizowanych przez rodzine wobec cho-
rego dziecka zaliczy¢ nalezy funkcje opiekunczo-zabezpieczajaca i socja-
lizacyjna. Gwarantuja one dziecku poczucie bezpieczenstwa, harmonij-
ny rozwoj fizyczny, psychiczny, spoteczny i duchowy, wdrazajac je jedno-
cze$nie do pelnienia w przysztosci r6l rodzinnych, kobiecych, meskich
1 zawodowych (Pecyna, 2000, s. 15). Poszczegdlne funkcje cechuje dy-
namika, mozliwo$¢é modyfikowania pod wzgledem strukturalnym i pod
wplywem czynnikéw spotecznych, politycznych, historycznych, religij-
nych, ekonomicznych (Rostowska, 2000). Wzajemna zalezno$¢ mie-
dzy funkcjami rodziny a zdrowiem, sprawnoscig fizyczna jej cztonkow
jest oczywista i czesto bezposrednia. Poszczegdlne funkcje odgrywaja zna-
czaca role w przebiegu jako$ci i w efektach edukacji zdrowotnej dzieci. Ro-
dzina wobec swych czlonkéw spetnia wezeéniej zamierzone funkcje, ro-
zumiane jako obowigzki, kierunki i skutki dziatania rodziny, podlegajace
aktualnym trendom spolecznym (Lewicki, 2006, s. 120).

Dokonujac analizy rodziny w aspekcie instytucjonalnym, stwierdza-
my, ze realizacja poszczegdlnych funkeji obeymuje catoéé czynnosci rodzi-
ny 1 moze by¢ determinowana $rodowiskiem spolecznym, co z kolei moze
réznicowac zakres poszczegélnych funkeji.
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Funkcje rodziny mozna skategoryzowac zgodnie z realizacja potrzeb
biologicznych, psychicznych, spotecznych 1 hierarchii uwzgledniajacej ich
trwato§¢ 1 zmienno§é. Sg zatem niezbywalne dla zdrowia 1 funkcjonowa-
nia jednostki i rodziny. Sa powiazane ze skutkami wywotanymi dziatal-
noécig 1 zachowaniami czlowieka, a ujawniaja, sie nie tylko w samej ro-
dzinie, ale takze poza nia jako pozytywne lub negatywne z punktu wi-
dzenia jednostkii spoteczenstwa (Syrek, 2002, s. 112—120).

Rodzina jest podstawowym czynnikiem ksztaltujacym zdrowie, kto-
rego nalezy sie doszukiwaé w catej harmonii istoty czlowieka, we wza-
jemnej wspolpracy wszystkich elementéw, tj. umysthu, ciata, Srodowiska
(Pielka, 2001, s. 466-467). Pojecie ,,zdrowie rodziny” jest rozumiane
jako suma arytmetyczna zdrowia jej czlonkéw, a dla odréznienia ,,zdro-
wie rodzinne” rozumiane jest jako stan srodowiska rodzinnego sprzyja-
jacego lub niesprzyjajacego zdrowiu i prawidtowemu rozwojowi psychoso-
matycznemu oséb w nim przebywajacych (Grebowski, 1994). W 1983
roku A. Smith jako jeden z pierwszych autoréw pracujacych nad koncep-
cja zdrowia rodziny przedstawil cztery modele zdrowia. Model kliniczny
1 wywiazywania sie z rol spotecznych znajduje zastosowanie w ochronie
zdrowia, koncentrujac sie na utrzymaniu trwatoéci. Modele adaptacyjny
1 eudajmoniczny koncentruja sie na rozwoju. Znalazly one zastosowa-
nie w promocji zdrowia (Przewozniak, 2001, T. 2, s. 61). Zdrowie ro-
dziny moze by¢ rozpatrywane jako ,dynamiczny proces wynikajacy z ak-
tywnoéci rodziny zastosowanej do promocji zdrowia 1 opieki w osiaganiu
dobrostanu (well-being), jako grupy i indywidualnie poszczegdlnych jej
czlonkéw” (Przewozniak, 2001, T. 2, s. 63). Zwiazki miedzy rodzing
a zdrowiem sa rozpatrywane w trzech wymiarach: znaczenia rodziny
dla zdrowia jej cztonkéw, znaczenia rodziny w sytuacji choroby jej cztonka
1 znaczenia choroby ktéregos z jej czlonkéw dla funkcjonowania rodziny
(Baranowicz, 2006, s. 105).

Rodzina jako pierwsze srodowisko wychowawcze 1 podstawowa in-
stytucja realizuje okreSlone funkcje w sferze zdrowia 1 choroby. To wia-
énie rodzina utrwala zachowania zdrowotne warunkujace zaspokojenie
podstawowych emocjonalno-spotecznych potrzeb miloéci, akceptac)i, uzna-
nia, bezpieczenstwa i1 ksztaltuje emocjonalny stosunek do zdrowia, §wia-
domos¢ zdrowotna, sposéb postrzegania wartosci zdrowia i jego ochrony
(Skérzynska, 1990, s. 204).

Choroba przewlekla dziecka powoduje zmiany w strukturze rodziny.
Kazdy indywidualny przypadek choroby i nieprawidlowosci dezorgani-
zuje zycie rodziny, zmieniaja sie dotychczasowe relacje, rosng koszty
materialne zwigzane z leczeniem, a takze koszty emocjonalne, spoteczne
(Wielgosz, 1995, s. 411; Augustyniak-Nawrot, 2001, s. 18).
W Miedzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Problemoéow
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Zdrowotnych wsréd choréb wieku rozwojowego wymienione sa schorze-
nia krétkotrwale oraz dlugotrwate, zwane chorobami przewleklymi. Cho-
roba przewlekla trwa dluzej niz trzy miesiace, jej przebieg jest ciagly lub
dajacy nawroty. Dzieci wymagaja dlugoterminowej opieki lekarsko-pie-
legniarskiej, zwickszonego nadzoru rodzicow 1 opiekunéw (P e cyn a, 2000,
s. 29-30). Dlugotrwaloéé choroby i jej leczenia, burzliwy przebieg, czesto
z naglym zagrazajacym zyciu pogorszeniem stanu zdrowia, zmiana wy-
gladu dziecka, zmiany skérne, wychudzenie lub otyto§é cechuja chorobe
przewlekla jako uciazliwg 1 trudng do zaakceptowania (Goéralczyk,
1996, s. 30). Zdiagnozowanie choroby w okresie rozwojowym dziecka, czyli
w okresie intensywnego rozwoju psychofizycznego, w czasie ktdrego or-
ganizm podlega procesowi wzrostu, procesom biologicznym, jest wraz-
liwy na dziatanie wielu bodzcow, zachwianie ro6wnowagi wewnetrzne)
1relac)i z otaczajacym Srodowiskiem zewnetrznym, zwieksza podatnosé na
czynniki patogenne bedace przyczyna zaburzen proceséw rozwojowych
Maciarz, 2001, s. 33, 42).

Jako niepozadane zjawisko w rozwoju dziecka choroba zaburza zdro-
wie dziecka, bedace podstawa jego rozwoju, utrudnia lub uniemozliwia
zaspokajanie potrzeb, narazajac dziecko na sytuacje trudna. Do zapew-
nienia dziecku dlugotrwale choremu nalezytych warunkéw rozwoju ko-
nieczne sg dodatkowe zabiegi opiekunczo-pielegniarskie, wieksze nakla-
dy materialne, przygotowanie rodzicow do procesu opiekunczo-wychowaw-
czego (Maciarz, 1996, s. 22; 2001, s. 7).

Dziecko chorujace przewlekle jest fizycznie stabsze, tatwiej sie me-
czy, jest mniej odporne na wysilek umystowy, silniej przezywa stresy
1 frustracje, co ttumaczy sie poczuciem zaleznoéci od innych, izolacji od
rodziny. Objawy wegetatywno-emocjonalne, obgryzanie paznokci, jaka-
nie, ssanie palca, wzmozona drazliwo§¢, zniechecenie, bunt, rezygnacja,
lek przed przyszto$cia, zmienno$é nastrojow czesto towarzysza zachowa-
niu dziecka. Dzieci z poczuciem leku, bezsilnoéci, bezradnoséci, koncen-
trujace sie na wartosciach podstawowych wymagaja zorganizowanej
1 systematycznej pomocy psychologiczno-pedagogicznej (Goralczyk,
1996, s. 31-32; Pecyna, 2000, s. 37). Nasilenie 1 rozmiary zagrozen
rozwoju dziecka moga dotyczy¢ réznych sfer rozwoju 1 zaleza od obrazu
klinicznego choroby, czynnikéw Srodowiskowo-wychowawczych, czasu
trwania choroby, przebiegu terapii M aciarz, 2001, s. 19).

Choroba, bedaca zmienng niezalezna, wywotuje wiele zmian zaréwno
w sytuacji samego chorego, jaki i w funkcjonowaniu calej rodziny. Wzrasta
aktywno$¢ rodziny w opiece nad chorym, pojawiaja sie trudnosci mate-
rialne, ograniczenie funkcjonalnej aktywnosci rodziny w sferze zycia kul-
turalnego i1 towarzyskiego (Kawczynska-Butrym, 1987, s. 22-23).
Choroba przyczynia sie do wzbogacenia wiedzy o zdrowiu i chorobie,
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zmienia obraz wlasnej osoby, zmieniaja sie postawy wobec zdrowia i cho-
roby (Zych, Cepuch, 2002, s. 8-9).

Postepowanie rodziny z dzieckiem chorym przewlekle zalezy od za-
sobu wiedzy o chorobie, jej przebiegu, znajomosci potrzeb psychospotecz-
nych dziecka, mozliwoéci minimalizowania skutkéw choroby, co zdecydo-
wanie pomoze dziecku zy¢ z choroba, zrozumie¢ jej przyczyny, sposéb 1 prze-
bieg leczenia. Od rodzicéw dzieci chorych przewlekle wymaga sie zapo-
znania z istotg choroby, przekonania do metod leczenia, przestrzegania
zalecen lekarza, stworzenia dziecku stosownych do jego potrzeb warun-
kow mieszkaniowych, diety, wypoczynku. Efektywno$é leczenia, poprawa
stanu zdrowia dziecka wymaga od rodzicéw pogodzenia sie z faktem choro-
by ich dziecka, sprawowaniem opieki przez dluzszy czas 1 umiejetnoéci
radzenia sobie w sytuacjach trudnych (Anyszko, Kott, 1988, s. 35;
Szczepanik, 2000; Adamska, Dr6zdz, Pawlaczyk, 2002). Do
istotnych elementéw postepowania terapeutycznego wobec chorych prze-
wlekle nalezy zaliczy¢ edukacje pacjenta. Odpowiednie przygotowane
1 przeprowadzone dzialania edukacyjne sprawiaja, ze pacjent staje sie
rzeczywistym partnerem lekarza, uczestniczacym w ocenie wlasnych dole-
gliwo$ci 1 efektéw leczenia. Lekarz, petlniac role przewodnika, ma zagwa-
rantowac pacjentowi poprawe jakoéci zycia, poznanie choroby i opanowa-
nie sposobdow leczenia. Edukacja chorego jest procesem ciaglym, majacym
dostarczy¢ choremu ijego rodzinie informacji, przeszkolenia, aby sam cho-
ry zastosowatl sie do opracowanego przez lekarza indywidualnego planu
leczenia.

Jeéli ludzie maja kontrolowaé wlasne zdrowie, dokonywaé korzyst-
nych zmian w §rodowisku, aktywnie uczestniczy¢ w procesie leczenia
choréb 1 zapobiegania chorobom, musza umiec i cheieé to robié, m.in. dzieki
edukacji zdrowotnej (Woynarowska, red., 2000, s. 423). W procesie so-
cjalizacjii wychowania w rodzinie zachodzi ksztaltowanie okre$lonych cech
osobowosci, nawykéw, postaw, motywacji, przekazywanie wiedzy o zdro-
wiu 1 umiejetnosci jego umacniania. Ta praca nad zdrowiem, obejmujaca
ksztaltowanie zachowan, nawykow, czynnoéci zdrowotnych, ma charakter
pedagogiczny 1 nazwana jest wychowaniem zdrowotnym, ktérego gléwny
cel to nabycie aktywnej postawy wobec wlasnego zdrowia 1 wspottworzenie
nowych wartosci zdrowotnych (Zdunkiewicz, 1979, s. 547).

Termin ,,edukacja zdrowotna” zastapil wczeéniej uzywane pojecie
,2wychowanie zdrowotne” 1 okreéla wspélczeénie caloéé zagadnien doty-
czacych oddzialywan zdrowotnych, a zwolennicy tego podejécia: B. Woy-
narowska, M. Sokotowska, T. Williams, B.B. Jensen, terminem tym
okreslaja kierunek dziatan ,,do zdrowia”, eksponujac zdrowie pozytywne,
dobre samopoczucie i korzysci z tego wynikajace (cyt. za: Lewicki, 2006,
s. 21-22).



Alina Dworak: Edukacja zdrowotna rodzin... 175

Edukacja do zdrowia dotyczy jednostki i ma na celu nabywanie wie-
dzy, ksztaltowanie przekonan i zyciowych umiejetnosci oraz ksztattowa-
nie postaw predysponujacych do zachowania sie w sposéb konieczny do
zachowania i doskonalenia zdrowia (Woynarowska, red., 2000, s. 418).
Podejscie tradycyjne do edukacji zdrowotnej sprowadza sie do Swiado-
mego stwarzania sposobnoéci do zaplanowanego uczenia sie, ktére ma
utatwi¢ dokonanie sie wezesniej okreslonej zmiany zachowania. Trady-
cyjnie rozumiana edukacja zdrowotna pozostaje w $cistym zwigzku z za-
pobieganiem chorobom, jest nastawiona jedynie na mobilizacje jedno-
stek. W nowym rozumieniu edukacja zdrowotna traktowana jest jako éro-
dek mozliwy do wykorzystania w celu uruchomienia wszystkich dos-
tepnych sit spolecznych na rzecz zmiany stuzacej zdrowiu (Stonska,
Misiuna, oprac., 1993, s. 3-5).

A. Tannahil wymienit trzy modele edukacji zdrowotnej: zorientowa-
ny na chorobe, czynniki ryzyka, zdrowie (cyt. za Woynarowska, red.,
2000, s. 420). W modelu zorientowanym na chorobe podejmowane sg dzia-
lania zamierzone na grupy czynnikéw stanowiacych zagrozenie wysta-
pienia okre§lonych choréb (disease-oriented health education). W mode-
lu drugim dzialania sa ukierunkowane na selekcje czynnikéw zagrazaja-
cych wystapieniem kilku choréb jednoczeénie (risk factor-oriented health
education). Model trzeci mozna rozpatrywac jako najwlasciwszy wobec
realizacji idei promocji zdrowia z uwagl na jego uzyteczno$é¢ z punktu
widzenia efektywnoéci oddzialywan w sferze zmiany zachowan (Syrek,
1997, s. 30).

7. Kawczynska-Butrym zauwaza, ze nie wystarczy ,,naprawienie” zdro-
wia czlowieka, ale ten stan trzeba jeszcze utrzymad, do czego niezbedna
jest rodzina. W zwiazku z tym zmienilo sie nastawienie stuzby zdrowia do
rodziny, ktora zaczeto postrzegac jako wzmacniajacego instytucjonalnie
1 profesjonalnie dzialania stuzby zdrowia partnera. Rodzina jest najwaz-
niejszym 1 podstawowym Srodowiskiem edukacji zdrowotnej, a jej cel to za-
chowanie 1 pomnazanie zasobéw zdrowotnych i1 zapobieganie chorobom
Kawczynska-Butrym,2001;Lewicki, 2006, s. 105). Edukacja cho-
rego to proces ciagly, polegajacy na dostarczaniu odpowiednich informa-
¢ji choremu 1 jego rodzinie, ich przeszkoleniu, aby mogli dostosowaé sie
do opracowanego przez lekarza planu leczenia. Edukacja zdrowotna jest
zatem elementem promocji zdrowia, eliminujacym czynniki ryzyka dane;j
choroby, jej zaostrzen lub powiklan (Kurzawa, Jedras-Ktucjasz,
Doniec, 1999, s. 102).

Tworzac programy edukacyjne, zwrdcono uwage na koniecznosé roz-
szerzenia edukacji na najblizsze otoczenie pacjenta, tzn. rodzicéw, ro-
dzenstwo. Zadne metody diagnostyczne i terapeutyczne nie przyniosa
poprawy stanu zdrowia dziecka, je§li rodzice chorych dzieci nie poznaja,
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istoty choroby, nie spelnia wymogow leczenia 1 opieki nad dzieckiem, nie
zdobeda umiejetnosci radzenia sobie w sytuacjach trudnych. Na rodzi-
cach dzieci spoczywa obowigzek zapewnienia choremu wlaéciwej opieki,
urzadzenia domu, systematycznego podawania lekow, wlaSciwej diety,
dostosowania organizacji dnia rodziny do potrzeb dziecka chorego (Zu -
brzycka, 2002, s. 111; Kurzawa, Jedrys-Klucjasz, Doniec,
1999, s. 105).

Edukacja zdrowotna stanowi zatem jedna z istotnych determinant
zdrowia rodziny. ,Zdrowa rodzina to taka grupa, ktéra zachowuje zdol-
nos¢ do trwania, funkcjonowania mimo zachodzacych zmian w jej obre-
bie 1 poza nig — to jednakze nie tylko mozliwo$é wypetniania funkeji te-
razniejszych, lecz takze przygotowania sie do przysztosci” (Bozkowa,
Sito, 1994). Wiaczenie choroby przewleklej w zycie codzienne, aby stata
sie jednym z realizowanych przez rodzine zadan, jest istotnym sukcesem
rodziny. W sytuacji pogodzenia sie rodziny z choroba nastepuje ulga, kto-
ra daje mozliwo$é¢ dostrzezenia odlegtych konsekwencji choroby i choro-
wania. Obowiazki zwigzane z konieczno$cia zmian w codziennym zyciu,
planéw, zamierzen, zabezpieczenia socjalnego 1 finansowego nabie-
raja istotnej rangi. Rodzice, wybiegajac w przyszloéé, planuja ksztalce-
nie dziecka, zapewnienie mu dalszego rozwoju intelektualnego i psycho-
spotecznego. Niejednokrotnie wymagane jest umiejetne dokonanie wy-
boru priorytetowych wartosci przez cztonkéw rodziny (Goéralczyk, 1996,
s. 52-53).

Edukacja zdrowotna w rodzinie jest procesem ztozonym, oddziatuja-
cym na rézne sfery osobowoséci dzieci 1 mlodziezy, a jego organizacja
1 przebieg warunkuja m.in. poziom kompetencji rodzicow w zakresie edu-
kacji zdrowotnej oraz organizacji zycia rodziny (Le wicki, 2006, s. 157).
Celem edukacji chorego jest pokonanie jego uczucia osamotnienia w cho-
robie, przekonanie o mozliwo$ci kontroli objawéw chorobowych 1 prze-
biegu choroby, utrwalenie umiejetnoéci radzenia sobie w zyciu 1 normal-
nej codziennej aktywnosci, a takze minimalizacja kosztéw osiagniecia
zamierzonego celu (Kurzawa, Jedrys-Ktucjasz, Doniec, 1999,
s. 102). Proces edukacji sktada sie z dwoch zasadniczych elementéw,
z ktérych pierwszy polega na przekazywaniu informacji umozliwiaja-
cych pacjentowi nabywanie umiejetnosci praktycznych, a drugi na zmia-
nie sposobu zachowania sie pacjenta, ktory dzieki programowi samokon-
troli widzi potrzebe wspoétdziatania z lekarzem (Adamska, Dr6zdz,
Pawlaczyk, 2002).

Rozpowszechniona w ostatnich latach pedagogizacja rodziny, polega-
jaca na oddzialywaniach informacyjnych, udzielaniu porad, wskazéowek
wychowawczych, ksztaltowaniu wymaganych umiejetnosci, ma pomoc ro-
dzicom dzieci niepelnosprawnych. Pedagogizacja prowadzona jest przez
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stowarzyszenia rodzicow, instytucje oéwiatowe, organizacje inwalidzkie,
placéwki stuzby zdrowia. Szczegoblna role przypisuje sie stowarzyszeniom
rodzicow, ktérzy na spotkaniach w atmosferze zaufania, szczerosci wy-
mieniaja wzajemnie do§wiadczenia, informacje o sposobie postepowania
z dzieckiem chorym przewlekle, jego ksztalceniu, komunikowaniu sie
z nim czy korzystaniu ze stuzb 1 §wiadczen socjalnych. W ramach dziata-
jacych stowarzyszeh wydawane sg publikacje, poradniki, czesto tluma-
czone z jezykow obcych.

Rodzina, przekazujac potomstwu wiedze i umiejetnosci, ksztattuje
odpowiednio postawy zdrowotne, uczy wlasciwych wyboréw zwigzanych
z zachowaniami zdrowotnymi jako istotnego czynnika ksztaltujacego
zdrowie. Zdrowie jest wartoscig pozadana, warunkujaca funkcjonowa-
nie jednostki w spoleczenstwie 1 spoleczenstwa jako calosci. Dobrostan bio-
psychospoteczny warunkuje lepsza jako$é¢ zycia. Zdiagnozowanie choroby
przewleklej dziecka wplywa deprymujaco zaréwno na rozwéj biologicz-
ny czy psychomotoryczny dziecka, jak i na funkcjonowanie rodziny, w kto6-
rej zakres zmian determinowany jest sama choroba, jej przebiegiem, cza-
sem trwania, objawami somatycznymi. Dlatego edukacja rodziny powin-
na staé sie priorytetowym celem programoéw zdrowotnych. Edukacja
zdrowotna prowadzona w rodzinie od najmlodszych lat dziecka pomaga
jej cztonkom ksztaltowaé postawy zdrowotne, podejmowaé dzialania za-
pobiegawcze, a jednocze$nie powinna utatwi¢ wprowadzenie koniecznych
zmian w rodzinie w sytuacji pojawienia sie choroby dziecka. Umiejetnie
zaplanowany i przeprowadzony proces edukacyjny ma sprzyjaé akceptacji
choroby przez rodzine i samego pacjenta.
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