Artykul pogladowy

Po co prowadzic terapeutyczng edukacje pacjenta,
a szczegolnie dziecka z choroba nowotworowa?

Why the therapeutic education of patients, especially children with cancer?

Katarzyna E. Potyrata', André Giordan?

'Uniwersytet Pedagogiczny im. Komisji Edukacji Narodowej w Krakowie, Polska

2Université de Geneéve, Switzerland

Adres do korespondencji:
Katarzyna E. Potyrata
Uniwersytet Pedagogiczny

im. Komisji Edukacji Narodowej
u. Podchorazych 2

30-084 Krakow

e-mail: potyrala2@wp.pl

Psychoonkologia 2017, 21 (4): 149-156
DOI: https://doi.org/10.5114/pson.2017.77551

Streszczenie

Terapeutyczna edukacja pacjenta (TEP) jest wciaz bardzo czesto kwestig przy-
zwyczajenia lub praktyk empirycznych. Nabywanie wiedzy jest uwazane za
automatyczny efekt nauczania. Kiedy oceniane s3 praktyki, mozna zidentyfi-
kowac serie mniej lub bardziej ukrytych modeli, ktére lezg u podstaw zaréwno
dyskurséw, jak i dziatan. Po 30 latach doswiadczeh wazne jest, aby rozwija¢
praktyki pedagogiczne. W niniejszym artykule autorzy proponuja zastosowanie
allosterycznego modelu uczenia sie¢ w TEP w Swietle analizy literatury i prak-
tyki edukacyjnej zwiazanej z réznymi modelami nauczania i uczenia sie oraz
doswiadczen podjetych przez zesp6t naukowy fizjologow, psychologéw i peda-
gogbw we wspdtpracy z serwisem edukacji terapeutycznej pacjentéw Szpitala
Uniwersyteckiego w Genewie.

Abstract

Therapeutic education of patients (TEP) is still very often a matter of habit or
empiricism. The acquisition of knowledge is envisaged as an automatic effect
of teaching. As soon as the practices in place are evaluated, a series of more
or less implicit models can be identified that underlie both speeches and prac-
tices. After 30 years of experience, it is important to develop new educational
practices. In this paper, the authors propose the application of the allosteric le-
arning model in TEP in light of literature analysis and practices connected with
different models of teaching and learning as well as the experiences under-
taken by the scientific team of physiologists, psychologists, and educators in
cooperation with the service of TEP in the Hospital of the University in Geneva.

Stowa kluczowe: terapeutyczna edukacja pacjenta, uczenie sie, koncepcje, zmiana zachowan.

Key words: therapeutic education of patient, learning, concepts, behaviour change.

Wstep

projekcie opieki i partnerem jego opiekunéw. Po-
dejécie TEP koncentruje si¢ na chorym, a nie na

Terapeutyczna edukacja pacjentéw (TEP) jest
elementem krajobrazu zespoléw opiekuficzych,
ktére wspieraja przewlekle chorych. To czeé¢ hu-
manistycznego, emancypacyjnego podejscia maja-
cego na celu uczynienie chorego aktorem w jego

chorobie. Pacjent uczy sie zachowania w okresie
choroby, wykonywania wlasciwych dziataii (jak
zazywac leki, jak wykonywa¢ zastrzyki itp.), za-
pobiegania komplikacjom, stawiania czola po-
waznym kryzysom. Edukacja terapeutyczna to
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juz ponad 40 lat praktyki. Wystarczy wspomnie¢

pierwsze programy edukacyjne dotyczace cukrzy-

cy i gruzlicy z péznych lat 40. XX wieku oraz p6z-
niejsze publikacje na temat edukacji chorych na
cukrzyce iich ,koncepcji”:

* 1972 r. — L. Miller, Los Angeles, pierwszy ar-

tykut z wynikami badan potwierdzajacymi

skutecznos¢ edukacji w leczeniu cukrzycy;

* 1974 1. — USA, powstanie Amerykanskiego Sto-
warzyszenia Instruktoréw Edukacji Zdrowotnej
w Cukrzycy (AAED);

* 1987 r. — pierwsze badania nad koncepcjami pa-
cjentow.
0Od 1996 . edukacja terapeutyczna pacjentéw jest

promowana przez Swiatowg Organizacje Zdrowia'.

Istnieje hipoteza, ze lepiej poinformowany, bar-
dziej kompetentny i proaktywny pacjent czerpie
znaczace korzysci z towarzyszacych mu dzialan
edukacyjnych, niezaleznie od prognoz dotycza-
cych jego choroby. To samo dotyczy rodziny pa-
cjenta. Korzysci wynikajace z takiego podejscia sa
m.in. nastepujace:

* zarzadzanie umiejetnosciami klinicznymi w celu
zmniejszenia ryzyka powiklan, poprzez rozwi-
janie zdolnosci wlasciwego reagowania w razie
incydentu lub znakéw ostrzegawczych zwigza-
nych z chorobg;

* korzysci ekonomiczne ze wzgledu na ograni-
czenie koniecznosci korzystania z opieki innych
0s0b;

* podniesienie jakoSci zycia pacjenta poprzez
utrzymanie jego zycia zawodowego, spoleczne-
go i rodzinnego.

Dla przykladu mozna podaé liczne korzysci,
ktére odnotowano w przypadku edukacji terapeu-
tycznej pacjentéw z cukrzyca [1]. Terapeutyczna
edukacja pacjentéw z cukrzyca doprowadzita do
ograniczenia powiklan zwigzanych z przebiegiem
choroby, redukcji (w 75%) amputacji konczyn dol-
nych, spadku liczby przypadkéw $piaczki cukrzy-
cowej (w 80%) i powiklan cukrzycowych zwigza-
nych ze zmyslem wzroku (90%). Od tego czasu
edukacja terapeutyczna pacjentéw ma miejsce
w przypadku coraz wiekszej liczby chordb.

W odniesieniu do dzieci z choroba nowotwo-
rowa TEP ma wiele specyficznych cech i wymaga
analizowania odrebnych parametréw. W pierw-
szej kolejnosci konieczne jest wsparcie dziecka,
zwykle nieruchomego, smutnego, cichego i nie-
reagujacego juz na bodzce zewnetrzne z powo-
du swojej choroby. Oprécz nieodlacznego boélu
nowotworowego towarzyszy mu bél zwigzany

z leczeniem: spowodowany punkcjami, biopsja-
mi, zabiegami chirurgicznymi i innymi procedu-
rami medycznymi oraz chemioterapia, agresywna
wobec wszystkich narzadéw i wszystkich tkanek.
Ponadto bdl i strach s3 dodawane do bélu spowo-
dowanego obawa przed bdlem. Terapeutyczna
edukacja pacjentéw ma na celu przygotowanie
dziecka do bélu i odwrdcenie jego uwagi od bélu.

Jednoczesnie jest to tez kwestia troski i opieki
nad rodzing. ZapowiedZ choroby jest wyjatkowo
delikatnym momentem; powazna choroba dziecka
rzadko pojawia sie w myslach rodzicoéw. Rodzice
czesto zglaszaja przerazenie, zdziwienie i zaszo-
kowanie diagnozg. Bialaczka, na przyklad, ma te
szczegdlng wlasciwos¢, ze dotyczy komorek krwi,
szpiku kostnego i wielu innych elementéw budo-
wy ciala, ktére nie sa widoczne golym okiem, sg
trudne do przedstawienia lub przekonania i fanta-
zje na ich temat sa catkowicie odmienne od rze-
czywistosci. To wszystko sg elementy $rodowiska,
w ktére musza zaglebi¢ sie opiekunowie pacjen-
ta, aby przygotowac jego rodzine na faktyczna
i obiektywna wiedze rzeczowa.

Kazdy etap Sciezki opieki (poczatek leczenia,
chemioterapia, radioterapia, immunoterapia), re-
misja i gojenie, czasami nawracajgce, ma w sobie
osobliwosci rodzace szczegdlne problemy dla kaz-
dego dziecka i jego rodziny. Moze to prowadzié
do nieprzestrzegania zasad leczenia, demotywacji,
przeciwstawiania sie zaleceniom lekarzy, nawro-
tow, zaniedbania nabytych umiejetnosci itp. Moze
tez zniecheci¢ wielu opiekunéw do towarzyszenia
dziecku i jego rodzinie w chorobie. Na potrzeby
onkologii pojawilo sie nowe, edukacyjne podejscie
do choroby, ktére ma za zadanie nauczenie mlo-
dego pacjenta i jego rodziny zarzadzania choroba
na co dzief,, zmiane zachowania i poprawe jakosci
zycia dziecka i jego rodziny.

Pacjent i jego rodzina sg juz nie tylko podmio-
tami opieki. Musza sie nauczy¢, jak sta¢ sie auto-
rami swojego zdrowia. Aby jednak przeprowadzic¢
taki projekt, trzeba najpierw lepiej pozna¢ pacjenta
i jego rodzine. Jak to zrobi¢? W jaki sposéb opieku-
nowie moga wnies¢ swdj wklad w edukacje tera-
peutyczng pacjenta? Co to znaczy uczy¢ sie? Opie-
kunowie nie zawsze sa przygotowani w zakresie
projektowania i zarzadzania sytuacjami uczenia sie.

Celem artykulu jest przeglad strategii ksztal-
cenia towarzyszacych edukacji terapeutycznej
pacjentdw oraz prezentacja autorskiego modelu
uczenia sie (model allosteryczny).

'Education Thérapeutique du Patient, Programmes de formation continue pour professionnels de soins dans

le domaine de la prévention des maladies chroniques, World Health Organization, 1998
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Nalezy przy tym mie¢ na uwadze, ze wystepu-
ja liczne czynniki niedostosowania sie¢ pacjentéw
(dzieci, dorostych) do leczenia onkologicznego. Sa
to wszystkie parametry, ktére nalezy uwzglednic¢
w TEP. Mozna je podzieli¢ na nastepujace kategorie:

1) charakterystyka procesu leczenia:

* wystepowanie i czestotliwo$¢ dzialan niepoza-
danych,

¢ brak zaufania do leczenia,

* leczenie dlugotrwale,

* duza liczba lekéw, ktére nalezy przyjmowac,

* reorganizacja zycia niezbedna do podjecia decy-
zji o leczeniu;

2) charakterystyka pacjenta:

* niski poziom spoteczno-ekonomiczny,

* mlody wiek,

* starszy wiek,

* przyjmowanie wielu r6znych lekéw,

* wystepowanie réznych choréb jednoczesnie;

3) charakterystyka zwigzana z relacjami z syste-
mem opieki:
¢ brak poczucia mozliwosci wyrazania swojej opi-

nii i podejmowania decyzji,

* zbyt duza lub niewystarczajaca pomoc ze strony
pracownikéw ochrony zdrowia,

e brak wystarczajacych informacji o niepozada-
nych skutkach leczenia,

* brak podazania za radg onkologa;

4) czynniki adherencji dla dorostych pacjentow:
¢ zaufanie do skutecznosci leczenia,

* wysoki poziom spoleczno-ekonomiczny,
* wiedza na temat leczenia i choroby,

* wysoki poziom wyksztalcenia,

* wysoki poziom wiasnej skutecznosci.

Obecnie szersze zastosowanie modelu alloste-
rycznego w edukacji terapeutycznej na calym $wie-
cie przynosi dobre efekty, co stanowi podstawe tezy
o mozliwosci podwyzszenia, dzigki jego zastosowa-
niu efektywnosci terapii pacjentéw z choroba no-
wotworowa w Polsce.

Material i metody

Artykul ma w czeéci teoretycznej charakter prze-
gladowy i opiera si¢ na analizie piSmiennictwa
poswieconego modelom uczenia sie oraz praktyk
edukacyjnych bazujacych na tych modelach. Do-
bér pismiennictwa podyktowany byt problematyka
zwigzang z edukacja terapeutyczna pacjentéw iich
rodzin, w szczeg6lnosci dzieci dotknietych choroba
nowotworowa. Analiza dostepnych Zrédel pozwoli-
ta na krytyczna ocene przydatnosci réznych modeli
uczenia sie oraz opisanie ich ograniczen w zwigzku
z edukacja terapeutyczng. Wykazala tez koniecz-
noé¢ zastosowania autorskiego modelu uczenia sie,
opracowanego przez André Giordana [2] i opisane-

go w literaturze przedmiotu jako model allosterycz-
ny. Autor ten wyszed! z zalozenia, Ze uczniowie lub
pacjenci wylacznie sami moga wypracowac wlasne
znaczenie wiedzy, kompatybilne z nimi samymi
i ich doswiadczeniem [3]. Zastosowanie modelu
allosterycznego w praktyce edukacyjnej jest popar-
te licznymi badaniami i poglebiong refleksja peda-
gogiczna.

W celu wypelnienia luk w praktyce edukacyjnej
przeprowadzono szczegétowe badania w Labora-
toire de Didactique et Epistémologie des Sciences (LDES)
Uniwersytetu Genewskiego w zwigzku z edukacja
terapeutyczng oséb przewlekle chorych w Szpita-
lu Uniwersyteckim w Genewie, ktéra pierwotnie
kierowat prof. Jean-Philippe Assal, a obecnie kieru-
je prof. Alain Golay.

Wspoélpraca ta umozliwila stworzenie nowego
modelu, skoncentrowanego na nauce i praktyce,
a tym samym na nowej pedagogice: allosterycz-
nego modelu uczenia sie (fr. le modele allostérique
de Uapprendre, ang. allosteric learning model, hiszp.
modelo de apprendizaje alostérico, MAA w krajach la-
tynoskich, # #; %> #m w jezyku chinskim) [4, 5],
specjalnie przystosowanego do TEP [6, 7].

Wyniki
Modele uczenia si¢

Gdy obserwuje si¢ obecne praktyki edukacyjne
zgodne z TEP na poczatku wyréznia sie dwie duze
szkoly. Pierwsza, najczesciej wykorzystywana,
zaklada zdobywanie wiedzy na zasadzie proste-
go mechanizmu transmisji i odbioru wiadomosci
przy minimalnym zaangazowaniu pamieci. ,Dzie-
wicze” umysly, ktére sg zawsze dostepne, osiagaja
wiedze jako bezposredni rezultat transmisji. Mo-
del ten zaklada bezposrednia i pasywna komuni-
kacje od opiekuna do pacjenta (i/lub jego rodziny).
Ta pedagogika, ktéra nazywa sie ,frontalng”, opie-
ra si¢ na liniowej zaleznoéci miedzy nadajnikiem
- opiekunem, ktéry ma wiedze, i odbiorca — pa-
cjentem, ktéry musi odbiera¢ wiadomosci i zapa-
mietywac je w okreslonej kolejnosci [3].

Druga i nowsza praktyka opiera sie na dziala-
niach, pracy grupowej, rozwigzywaniu proble-
moéw i studiach przypadku. We wszystkich tych
sytuacjach wiedza nie jest juz przekazywana
bezposrednio, ale budowana przez samych pa-
cjentéw. Jest to pedagogika zwana ,konstrukty-
wistyczng”. Takie podejscie moze rozpoczac sie od
potrzeb i zainteresowan osob chorych i opiera sie
na ich pytaniach. Wspiera ich swobodna ekspresje,
kreatywnosc¢ i umiejetnosci. Model ten podkresla
autonomiczno$¢ w odkrywaniu lub popelnianiu
bledéw w akcie uczenia si¢. Konstrukcja wiedzy
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odbywa sie dzieki duzej przestrzeni pozostawio-
nej do dzialania i ekspresji reprezentacji wiedzy
pacjentdw (i/lub ich rodzin). Ta pedagogika, kto-
ra zostala opracowana przez Piageta [8], poja-
wia sie wczeéniej juz u Johna Deweya, Edouarda
Claparede’a lub Alfreda Bineta we Francji.

Inne modele w ramach pedagogii, rozpatrywa-
ne w zwigzku z TEP sa mniej sformalizowane, po-
niewaz sa oczywiste. Jeden z nich oparty jest na
nasladownictwie (odwzorowywaniu). Thorndike
sformuowal prawa uczenia sie: prawo ¢wiczenia
(powtarzania) i prawo efektu [9]. To nasladownic-
two moze by¢ bezposrednie, wiedza jest zdoby-
wana etapami poprzez praktyke. Moze dotyczy¢
np. zastosowania inhalatora u pacjenta z astma
oskrzelowa lub kontroli stezenia glukozy we krwi
u pacjenta z cukrzyca.

Inny model, rozpatrywany w krajach anglosa-
skich, opiera sie na ,warunkowaniu” podnoszo-
nym do rangizasady. Nazywa sie behawioryzmem.
Opiekun pacjenta projektuje sytuacje, ktérym
towarzysza pytania wymagajace od pacjenta od-
powiedzi. Uczeniu sie sprzyjaja ,nagrody” (po-
zytywne wzmocnienia) w przypadku dobrych
odpowiedzi lub ,kary” (negatywne wzmocnienia)
w przypadku bledéw. Poprzez takie uwarunkowa-
nia osoba uczy sie wlasciwego zachowania, ktére
pomaga unikaé negatywnych wzmocnien.

Koncepcje te zostaly zawarte w pracy rosyjskie-
go psychologa Iwana Pawlowa (1849-1936). Zosta-
ly one podjete przez amerykanskich psychologéow
poczatku XX wieku. W ramach konsultacji ten ro-
dzaj praktyki moze by¢ podejmowany codziennie.
Ma na celu wyeliminowanie bledu i przyjecie do-
brych zachowan. Dzialalnos¢ edukacyjna opiera
sie czesto na wzmocnieniach pozytywnych, takich
jak: ,dobrze, brawo, kontynuuj to”, lub negatyw-
nych, takich jak ,nie, to niemozliwe”, ,Zle to robisz,
pomimo, ze wyjasnialem ci to kilka razy”. ,Dobry
pacjent” stopniowo dostosowuje sie do oczekiwan
zespolu opiekunczego. Obecnie, wraz z rozwojem
technologii cyfrowej, proponuje sie wiele sytuacji
autokorygujacych.

Ograniczenia i mozliwosci dotychczasowych
praktyk z zakresu terapeutycznej edukacji
pacjentow

Pedagogika frontalna moze by¢ bardzo skutecz-
na. Jednak warunki osiggniecia sukcesu w TEP sa
bezlitosne: wiadomos¢ jest styszana i przyjmowa-
na przez pacjenta (i/lub jego rodzine) tylko wtedy,
gdy jest oczekiwana. Innymi stowy, pacjent i opie-
kun musza zada¢ sobie takie samo pytanie, mie¢
ten sam uklad odniesienia (w tym stownictwo)
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i identyczny sposéb rozumowania, musza nada-
wac takie samo znaczenie ,rzeczom”.

Gdy wszystkie te czynniki wystapig razem, pre-
zentacja to najlepszy sposéb, aby uzyskac jak naj-
wiecej informacji w jak najkrétszym czasie. Nie-
stety, trudno jest polaczy¢ wszystkie te parametry.
Kazdy z nich stwarza wiele przeszkdd i czasem
wymaga czasu na nauke, zaczynajac od jezyka.
Za tymi samymi sfowami moze kry¢ sie zupelnie
inne znaczenie oraz istnie¢ ogromna przepasc
miedzy wiedza a koncepcjami pacjentéw (zarow-
no dzieci, jak i 0os6b dorostych). Wyrazy, takie jak
np. hormon, gen lub nawet medycyna, nie maja
tego samego znaczenia dla lekarza i osoby chore;j.
Stowa maja rézne znaczenie w jezyku potocznym
i medycznym. Slowo ,negatywne” nie ma takiej
samej konotacji w zyciu codziennym jak w arku-
szu analizy wynikéw badan pacjenta. Podobnych
przykladow jest wiele. Co wiecej, nauczanie tego
typu moze prowadzi¢ do biernosci, a nawet nudy.
Opiekun najczesciej zajmuje sie pytaniami, kto-
rych pacjent sam nie zadaje, nie jest nimi zainte-
resowany. A jesli pacjent nie jest zmotywowany
lub zaprzecza, bardzo szybko odwraca si¢ od tego
typu przekazu i edukacji. Stad olbrzymia liczba
niepowodzen. W najlepszym wypadku pacjent
powtarza to, co zapamietal pod koniec sesji, daje
zludzenie, ze nauczyl sie bez koniecznosci rozu-
mienia, a taka wiedza szybko zostaje zapomniana.

Praktyki edukacyjne oparte na interakcji typu
bodziec-reakcja odniosly pewien sukces w ele-
mentarnym uczeniu si¢ opartym na warunko-
waniu klasycznym. Moze to by¢ stosowane przy
nabywaniu pewnych umiejetnoéci automatycz-
nych, takich jak pomiar cukru we krwi czy iniek-
cja. Niestety, ograniczenia tego modelu okazaly sie
bardziej liczne. Nie motywuje pacjentéow i wiele
lekcji tego typu jest nudnych. Wiedza rzadko jest
suma subwiedzy. Nalezy bra¢ pod uwage zjawiska
emergengji i regulacje, ktérych nie mozna leczy¢
za pomoca podejscia typu bodziec-reakcja.

To samo dotyczy praktyk imitacyjnych (nasla-
dowczych). Z pewnoscia mliody pacjent moze
by¢ wrazliwy na odpowiednie praktyki zywie-
niowe lub zachowania (¢wiczenia), ktére poma-
gaja w podstawowej opiece nad chorym. Jednak
pacjentowi trudno jest zmieni¢ swoje zachowanie
tylko w sposéb nasladowczy. Niektérzy tak robia,
ale musza by¢ bardzo do tego zmotywowani. Za-
sadniczo te metody nauczania majg ograniczone
pole dzialania, wazne jest, aby je zna¢ i wiedzie¢,
jak z nich korzystaé. Czy zatem musimy polegac
gléwnie na konstruktywistycznych modelach na-
uczania?

Aktywne metody pedagogiczne zwigzane z mo-
delem konstruktywistycznym maja te zalete, ze
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pokazuja, ze zdobywanie wiedzy wynika przede
wszystkim z aktywnosci — nie tylko fizycznej, ale
i psychicznej — pacjenta. Jest to zwigzane z istnie-
niem aktywowanych schematéw mentalnych, kto-
re byly nazywane przekonaniami zdrowotnymi,
a teraz sa nazywane koncepcjami. Cala wiedza jest
,konstrukcja podmiotu w odpowiedzi na wyma-
gania Srodowiska” [8]. Ponadto praktyki te moga
promowac motywacje pacjenta. Przykladem moze
by¢ metoda gier. Rola gry w procesie uczenia sie od
dawna jest uznawana przez pedagogéw i psycho-
logéw. Przez caly czas dziecko lub dorosty podczas
odgrywania rél odkrywa swoje mozliwosci, bada
wlasne zasoby, wyraza swoje koncepcje i mozliwe
obawy. Podobnie uczy sie doskonali¢ swoje srodo-
wisko. W ramach programu onkologicznego TEgra
jest narzedziem, ktére ma wiele mozliwosci ula-
twiania nauki: pozwala stworzy¢ dystans miedzy
samym sobg a chorobg, jest przestrzenig kontroli,
sytuacja do eksperymentu, narzedziem socjaliza-
qji z opiekunami i innymi pacjentami. Jest to takze
moment nauki, ktéry pozwala powtarzaé, nasla-
dowag, ¢wiczy¢ i/lub rozumie¢ wiedze niezbedna
do lepszego zarzadzania chorobg, bez podejmo-
wania ryzyka dla siebie. Konieczne jest jednak, aby
sytuacja gry pozwalala na momenty ksztaltowania
Swiadomosci, przezwyciezanie przekonan zdro-
wotnych i mobilizacje wiedzy na co dzieh. Bez
tego TEP nie moze by¢ istotna i zréwnowazona.

Te bardzo modne dzisiaj praktyki pedagogiczne
maja jednak wiele ograniczen.

W rzeczywistodci nic nie jest natychmiast do-
stepne w uczeniu sie. Zawlaszczana wiedza nie
jest przyswajana automatycznie przez ,abstrakcyj-
na abstrakcje”, jak przypuszczat Piaget [8]. Jest to
podejécie zbyt optymistyczne lub wyidealizowa-
ne. Nowe pojecia lub podejscia i nowe informacje
rzadko maja charakter liniowy w kontekscie wiedzy
pacjenta [5]. Przeciwnie, stanowig one przeszkody
na poziomie poznawczym i emocjonalnym. Dekon-
strukcja koncepcji powinna by¢ wstepnym krokiem
[10], ale takie podejscie jest trudne do osiggniecia.
Pacjent nie pozbywa sie latwo wlasnych opinii
i przekonan zdrowotnych, ktére okazuja sie umie-
jetnosciami. Nie zmienia tez fatwo zachowan.

Dekonstrukcja i budowa wiedzy moga by¢ je-
dynie procesem interaktywnym. Nowa wiedza
jest mozliwa tylko wtedy, gdy poprzednia wydaje
sie nieaktualna. W miedzyczasie wczesniejsza wie-
dza, jedyne dostepne narzedzie, stluzyla za ramy
interpretacyjne.

Trzeba zatem rozwazy¢ ,intelektualny recy-
kling”, w ktérym informacja i struktura psychicz-
na oddziatuja tak, aby struktura mentalna pacjenta
ulegla transformacji. Nie prowadzi to ostatecznie
do prostej ,akomodacji” [8], ale do radykalnej

transformacji sieci koncepcyjnej. Kiedy nowa in-
formacja jest zintegrowana z systemem mysli pa-
cjenta, zostaje wzbogacona, ale najczesciej prze-
ksztalca sie i transformuje istote problemu.

Ponadto konstruktywistyczne metody peda-
gogiczne izoluja osobe uczaca sie. Doswiadczenie
kazdego czlowieka jest budowane w konkretnym
Srodowisku. Podkreslajac jedynie zdolnosci po-
znawcze, podejécie konstruktywistyczne minima-
lizuje miejsce i role kontekstu. Srodowisko kultu-
rowe i spoleczne, zwlaszcza srodowisko rodzinne
mlodych pacjentéw onkologicznych, przyczynia
si¢ do zrozumienia sytuacji. Uczucia, pragnienia
i potencjalne pasje pacjentéw odgrywaja strate-
giczna role w akcie uczenia sie w TEPR

Wreszcie, r6zne zrdédla opisujace praktyki ak-
tywnego nauczania wydaja sie¢ w duzej mierze
milcze¢ na temat warunkéw sprzyjajacych ucze-
niu sie [5]. Jest to niepokojace, zwlaszcza w odnie-
sieniu do TEP Aby wypelni¢ te luke, postpiage-
towcy rozwazaja mozliwosci ,wspoéldziatania” lub
rozwigzywania ,konfliktéw poznawczych”. Takie
projekty w praktyce okazaly sie jednak nie najlep-
sze w zakresie wnioskowania o sytuacjach lub za-
sobach, ktére faworyzujg TEP

Model allosteryczny

Termin ,uczenie allosteryczne” pochodzi z bio-
chemicznej metafory, ktéra zostala przyjeta przez
Giordana w 1988 r. podczas serii wykladéw w Ame-
ryce Polnocnej i Australii. Metafora ta odnosi si¢ do
struktury i funkcji tzw. bialek allosterycznych. Te
enzymatyczne czasteczki, fundamentalne dla zycia,
zmieniaja ksztatt i funkcjonuja zgodnie z warunka-
mi §rodowiska, w ktérym sie znajduja. Naukowcy
byli bardzo zainteresowani pomystami dotycza-
cymi pragmatycznych aspektéw modelu alloste-
rycznego, przyjmujac termin ,allosteryczny model
uczenia si¢”, aby opisa¢ oryginalnoé¢ tego podej-
Scia. Zainteresowanie tym modelem opiera si¢ na
dwoéch heurystycznych, obiecujacych pedagogicz-
nie aspektach, rozwinietych przez te analogie.

To, co stanowi oryginalno$¢ mysélenia ucznia
(jego idei), nie jest wynikiem idei rejestrowanych
przez niego, ale stanowi ogniwa, ktére jest on
zdolny inicjowa¢ i mobilizowa¢ w taki sam spo-
sob jak biatka, ktorych funkcjonalna specyficznosé
nie jest zwigzana z sekwencja aminokwaséw, ale
z ogniwami miedzy laficuchami, ktére okreélaja
miejsce aktywne.

Ksztalt i funkcje tych bialek s modyfikowane
wylacznie z zewnatrz przez otoczenie, dzieki cze-
mu s3 one funkcjonalne. Podobnie, nie mozna dzia-
ta¢ bezposrednio na myslenie jednostki. Nauczyciel,
mediator promuje uczenie si¢ poprzez ,zabawe”
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w $rodowisku dydaktycznym, ktére moze kolido-
wac z koncepcjami ucznia®.

Allosteryczny model uczenia si¢ nalezy do typu
systemowego — opiera si¢ na zestawie parame-
trow w synergii oraz paradoksie: ,pacjent uczy sie
z jego koncepcji, aby sie im przeciwstawi¢” [5].

Dekonstrukceja, konstrukcja, regulacja

Kazda osoba zachowuje si¢ mniej lub bardziej
zgodnie ze sposobem swojego myélenia. Niedo-
skonalosci, bledy, blokady wynikaja nie tylko ze
stabosci modeli mentalnych, lecz takze z uczué
i wartodci reprezentowanych przez jednostke, dla
ktérej stanowia jedyne narzedzie odczytywania
rzeczywistosci. To przez nie jednostka dekoduje
Srodowisko, odczuwa swoje cialo, zaczynajac od
boélu lub cierpienia do podejmowania decyzji. Naj-
bardziej paradoksalne jest to, ze jednostka rozwija
swoja nowa koncepcje poprzez swoja poprzednia
koncepcje. Podobnie jak w metamorfozie owadow,
ta nowa struktura mysli bedzie inaczej zorgani-
zowana. Pacjent ,opuszcza” swoja wczeSniejsza
wiedze dla innej, bardziej funkcjonalnej, w ktorag
»zainwestuje swojg glowe”. Musi by¢ tak, ze uczen
(pacjent) doswiadczy latwosci uzytkowania nowej
wiedzy, a zwlaszcza jej wydajnosci. W rzeczywistosci
to, co powszechnie uwaza si¢ za transformacje kon-
cepcji, realizuje sie tylko wtedy, gdy pojawia sie inna,
ktéra zapewni réwnowage. Tak samo jest w przy-
padku zmiany zachowania. Proste wyjasnianie czy
rozmowa motywacyjna sa zwykle niewystarczajace.

Przeprowadzone oceny wykazaly przydatnosé
i skuteczno$¢ modelu zwanego allosterycznym.

Prawda jest to, ze pedagogika allosteryczna
uwzglednia limity okreSlone powyzej. Oprocz
polozenia nacisku na dekonstrukcje lub raczej na
interakcje miedzy konstrukcja a dekonstrukcja
w przyswajaniu wiedzy, jej oryginalnoé¢ polega
na podkreslaniu znaczenia intencjonalnosci, to
znaczy pragnienia uczenia sie® i wewnetrznej sily
napedowej tego procesu, proponuje tez prace nad
koncepcjami w ,6 wymiarach pacjenta”, poprzez
»~odpowiednie srodowisko dydaktyczne”.

Charakterystyka pedagogiki allosterycznej:

1. Pacjent uczy sie, rozpoczynajac od wlasnych
koncepciji, zmienia swoje zachowanie, poczyna-
jac od tego, co wie, do tego, czym jest.

2. Pacjent uczy sie ,z” i ,przeciw” wlasnym kon-
cepcjom.

3. Aby uczy¢ sie, pacjent przeksztalca swoja wie-
dze w procesie regulacji typu dekonstrukcja —
konstrukgja.

4. Tylko sam pacjent moze zmieni¢ swoja wiedze
lub zachowanie, ale nie bez innych.

5. Opiekunowi lub zespolowi opiekunéw moze
towarzyszy¢ proces dydaktyczny, systemowy,
paradoksalny, ztozony i dynamiczny.

5. Pedagogika allosteryczna nie wyklucza innych
praktyk pedagogicznych w granicach ich moz-
liwosci.

Intencjonalno$¢ lub che¢ uczenia sie jest ,sta-
bym punktem” TEP. Opiekun pacjenta zbyt czesto
uwaza, ze moze ja wywola¢ za pomocg propono-
wanych dzialan. W rzeczywistosci kazda zmiana
jest zmiang ,od Srodka” pacjenta i opiekun nie
moze nic zrobi¢ w jego zastepstwie. Osoba pacjen-
ta jest ,autorem” wlasnego pragnienia uczenia sie.
Zrédla tych pragnien sa réznorodne, nie mozemy
wymienic¢ ich wszystkich, sa specyficzne dla kaz-
dego pacjenta. Dla niektérych jest to przyjemnosé
z poznania — wlasnego ciala, istoty choroby, lecze-
nia lub po prostu ,robienia tego inaczej’, ktéra
moze by¢ dobrym generatorem zmiany w zakresie
potrzeb uczenia sie. Choroba nie wyzwala jednak
automatycznie checi uczenia sie.

Sa tacy pacjenci, ktérzy musza znalezé swdj
wilasny projekt do wykonania, zycia lub odczuwa-
nia. Dla niektérych musi on mie¢ natychmiastowe
skutki, inni musza okresli¢ kierunek dzialan w cza-
sie itp. Bez trudnosci, z ktérymi sie zmagaja, nie
mobilizujg sie. Rycina 1 ilustruje wewnetrzne pa-
rametry promujace zdobywanie wiedzy.

Paradoksalnie, jeéli jakikolwiek zamiar uczenia
sie lub zmiany zachowania zaczyna sie od pacjen-
ta, opiekun lub zesp6t terapeutyczny, moze poméc
w jego uruchomieniu, obudzi¢ go. Ale musi zna¢
swojego pacjenta, da¢ mu czas i mie¢ do dyspozy-
cji zestaw narzedzi ad hoc.

Wszystko wymaga pracy, a w szczegdlnosci
koncepcje pacjentéw. Opiekunowie maja jednak
duze trudnosci w dekodowaniu wypowiedzi pa-
cjenta, poniewaz brakuje im czesto kultury medycz-
nej. Ponadto ich uwaga koncentruje si¢ na aspekcie
poznawczym, zapominaja, ze gtéwne przeszkody
znajduja sie na innych poziomach. Oprécz pozio-

*Oryginalne doniesienia: Giordan, A., An allosteric Learning model, Proceedings of the IUBS-CBE Conference in
Sydney, 1989, papier révisé pour la conférence IUBS-CBE de Moscou, 1990.

La conférence a Sydney eu lieu en octobre 1988, elle était présidée par le Prof. Schaeffer, Université d'Hambourg et
Prof. Peter Kelly, Université de Southampton. Elle avait été organisée par G. Rex Meyer de l'université de Sydney.
*Zazwyczaj méwi sie o motywacji do nauki. Termin ten jest jednak zbyt konserwatywny. Autorzy preferuja termin
»pragnienie nauki/uczenia sie” lub zaczerpniete z wieku XVIII: libido sciendie.
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Po co prowadzi¢ terapeutyczng edukacj¢ pacjenta, a szczegdlnie dziecka z chorobg nowotworowa?

Wewnetrzne pragnienie uczenia sie

szacunek
do siebie

poczucie
autonomii

potrzeba |
/\

projekt
jak by¢
jak robi¢
jak zy¢

przyjemnos¢
pasja
zabawa

| sukces, dobrobyt |

Rycina 1. Parametry promujace chec uczenia sie

mu intencjonalnego konieczne jest zdekodowanie
danych z poziomu infrakognitywnego i metako-
gnitywnego pacjenta. I tak na przykiad, znajomos¢
schematu myslenia pacjenta moze pomoc tak do-
stosowaé edukacje terapeutyczna, aby lepiej go
zmotywowaé i poprawié przestrzeganie zasad
istotnych z punktu widzenia danej choroby. Z kolei
reprezentacje wiedzy pacjenta dotyczace jego cho-
roby, leczenia, zdrowia lub roli opiekuna oraz ogoél-
nie systemu opieki nie sa ciagle brane pod uwage
W sposob wystarczajacy. Wszystko to koliduje z TEP
i moze by¢ potezng przeszkoda w terapii.
Ksztalcenie poznawcze ma oczywiscie kluczowe
znaczenie, ale nie mozna unikng¢ wymiaru inten-
cjonalnego, z jego elementami afektywnymi i emo-
cjonalnymi. W interakcji inne wymiary (odczucia
i uczucia pacjenta) sa tak samo konieczne, jak wy-
miar percepcyjny. Do tego dodaje sie wymiar infra-
kognitywny i metapoznawczy. Dlatego wazne jest,
aby diagnoza edukacyjna podkreslala i wyszczegdl-
niala te 6 wymiaréw osoby pacjenta (ryc. 2).
Szczegblne znaczenie ma towarzyszenie dzie-
ciom z choroba onkologiczng w ich edukacji tera-
peutycznej. Ten rodzaj choroby wymaga wspar-
cia emocjonalnego (afektywnego). Kazdy pacjent
ma psychologa, ktéry moze zaoferowac wsparcie
w trakcie leczenia i po nim poprzez indywidualne
rozmowy z dzieémi, ich rodzicami, bra¢mi i sio-
strami. Rézne cierpienia pacjenta lub rodzica mu-
sza by¢ wyrazone i poddane analizie. Pielegniar-
ki lub terapeuci psychomotoryczni interweniuja
w fizyczne i psychiczne doswiadczenia pacjenta
lub rodziny, aby umozliwi¢ mu przezywanie do-
Swiadczenn zwigzanych z leczeniem, a takze aby

internacjonalny

A
\ 4

percepcyjny < »

s

meta-
kognitywny

kognitywny |« »

\

intra-
kognitywny

emocjonalny

Rycina 2. Sze$¢ wymiaréw uczenia sie allosterycznego (szes¢
wymiaréw pacjenta)

zbadaé jego zdolnosci motoryczne i zmystowe.
W ten sposéb proponuje sie prace grupowa w ra-
mach grupy wsparcia dla rodzenstwa chorych
dzieci lub grup majacych na celu pomdc dzieciom
powrdci¢ do zycia spolecznego i relacyjnego.
Coraz czeéciej szpitale sa przygotowane do ani-
magji zycia spolecznego (sala gier, przestrzen od-
kry¢ i eksploracji animowana przez wychowawce,
warsztat sztuk wizualnych, taniec, teatr i inne).

Srodowisko edukacyjne

Nabycie zlozonej wiedzy przez pacjenta, po-
dobnie jak zrozumienie przez niego istoty choro-
by przewleklej i jej leczenia, jest trudne. To samo
dotyczy zmiany zachowania pacjenta, nawet
w Srodowisku motywujacym do zmiany z wysoko
cenionym wsparciem opiekunéw — mozliwosci od-
niesienia sukcesu wsréd pacjentéw sa ograniczo-
ne. Aby przeksztalci¢ koncepcje pacjenta, musi by¢
obecnych wiele réznych elementéw. Model alloste-
ryczny umozliwia uwzglednienie zbioru korzyst-
nych parametréw (znanych tez jako ,$rodowisko
dydaktyczne”), ktére nalezy rozpatrywac w TEP.

Konfrontacja z rzeczywistoscig jest za kazdym
razem dobrym wyjsciem dla transformacji idei pa-
cjenta. Moze wyzwala¢ motywacje, sprzyjac¢ eks-
presji lub przeciwstawianiu sie koncepcjom. Ale
musi by¢ konfrontacjg prawdziwg i odpowiednio
przeprowadzong. Pacjent powinien by¢ w stanie
sprzeciwic sie temu, co mysli o tym, co jest; czesto
zaprzecza rzeczywistosci (lub temu, co sie méwi),
gdy wydaje mu sig, Ze jest to zbyt bolesne lub de-
stabilizujace. Pacjent czesto widzi tylko to, co chce
zobaczy¢.

Pacjent musi by¢ w kontakcie z sytuacjami,
w ktérych moze wchodzi¢ w rézne interakcje.
Moga to by¢ sytuacje, ktére rzucaja mu wyzwa-
nie, dotycza go lub pomagaja kwestionowac. Musi
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nauczy¢ sie zbiera¢ informacje nie jedne po dru-
gich, ale raczej Iaczy¢ informacje ze sobg. Pacjent
faczy kazda z nich z wlasnym uktadem odniesienia
i ogodlnie rzecz biorac — z wlasng historig. W obli-
czu pewnych dzialan kazdy interpretuje informa-
¢je zgodnie z wlasnymi problemami. Interwen-
cja opiekuna jest czesto niezbedna, szczegélnie
na poczatku, chocby tylko po to, aby w sytuacji
grupowej stucha¢ siebie nawzajem, odkrywaé
réznice i wymienia¢ argumenty. Ludzie wyszu-
kuja zazwyczaj tylko te wskazéwki, ktore czynia
ich szczesliwymi, potwierdzajg ich pomysty lub
wzmacniaja ich przekonania. Opiekun moze pod-
kresla¢ sprzecznosci lub ograniczenia w mysleniu
pacjentow.

Gdy pacjenci sa zainteresowani uczeniem sie,
konfrontacja z informacjami (artykuly prasowe,
ksigzki, multimedia) lub konfrontacja z opieku-
nem moga sta¢ sie biegunami interakcji. Zbyt
wiele informacji lub pojedyncza informacja sa za-
wsze niewystarczajace, aby przekona¢ innych do
zmiany zdania. Mimo to pacjent musi zgodzi¢ sie
na odejscie od swojej wczedniejszej wiedzy lub
zachowania. Aby to osiggnaé, mozna doprowa-
dzi¢ do swoistego dysonansu poznawczego. Jesli
pacjent nie odczuwa go (co do waznosci swoich
przekonan lub praktyk zdrowotnych), jego po-
stawa nie ulegnie zmianie. Ten dysonans nie pro-
wadzi od razu do systematycznych przeksztalcer
pogladéw. W synergii pacjent musi rozwina¢ ko-
lejng, bardziej stosowna wiedze. Terapeutyczna
edukacja pacjentow w dalszym ciggu opiera sie
zbytnio na powtérzeniach, zbyt duzg wage przy-
pisuje sie ¢wiczeniom opartym na powtdrzeniach.
Ale powtarzanie jako technika ,liniowego dysku”
nie ulatwia w dluzszej perspektywie przyswaja-
nia wiedzy. Wiedza zapamietana podczas takich
sesji zostaje szybko wymazana. Stale mobilizacje
i aktualizacje wiedzy sg niezmiernie istotne. Jezeli
proces uczenia sie pacjenta jest dynamiczny, musi
obejmowac pewien zakres formalizmu (mozliwo-
Sci, sposobu postepowania i procedur). Moga to
by¢ slowa, symbole, diagramy lub modele. Ana-
logie i metafory maja w sobie ogromny potencjat
w kwestii zrozumienia i przyswajania wiedzy.
Zbyt wysokie ci$nienie krwi mozna wytlumaczy¢
metafora strumienia wody zbyt silnego, aby pod-
la¢ kwiaty. Nalezy doda¢, ze sie¢ koncepcji organi-
zacyjnych jest dodatkowym zasobem umozliwia-
jacym pacjentowi pogrupowanie wielu réznych
informacji, ktére napotyka w trakcie wizyt u réz-
nych specjalistow. W TEP pacjenci zbyt czesto tra-
ca takie mozliwosci przez nieumiejetne przetwa-
rzanie informacji, a zjawisko to prawdopodobnie
nasilifo si¢ wraz z wprowadzeniem Internetu,
multimediéw, baz danych itp.
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Whioski

Wszystkie elementy pokrétce przedstawione
w niniejszym artykule s niezbedne do zrozumie-
nia, czym jest uczenie sie. Moga stuzy¢ jako sie¢ sy-
tuacyjna lub interwencyjna w TEP. Wystarczy jed-
nak, ze zabraknie jednego elementu, a poprzednia
koncepcja pacjenta lub jego dotychczasowe zacho-
wanie pozostang niezmienione.

Wszystkie wymienione parametry moga tez wy-
stepowac osobno i nie spowodowac niczego zna-
czgcego z punktu widzenia terapii. Wiele zalezy od
wrazliwosci i intuicji opiekuna pacjenta. Diagnoza
edukacyjna i stala ocena sytuacji sa uzupelniajg-
cymi narzedziami w podejéciu do pacjenta i jego
rodziny, stuzacymi identyfikacji wpltywu praktyk
i dostosowania ich do codziennej rutyny TER
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