Sprawozdanie

Sprawozdanie z I Transdyscyplinarnej Konferencji
Naukowej Edukacja dziecka 7 doswiadczeniem choroby
nowotworowej i jego rodziny w procesie zdrowienia
Krakow, 26-27 pazdziernika 2017 r.

Report from the First Transdisciplinary Scientific Conference "Education

of children with the experience of oncological disease and their families

in the healing process"
Krakow, 26-27 October 2017

Hanna Stepniewska-Gebik, Stawomir Trusz

Uniwersytet Pedagogiczny w Krakowie

W dniach 26-27 pazdziernika 2017 r. odbyla sie
I Transdyscyplinarna Konferencja Naukowa Edu-
kacja dziecka z doswiadczeniem choroby nowotworowej
i jego rodziny w procesie zdrowienia. Organizatorami
konferencji byly Katedra Dydaktyki i Metodologii
Badan Edukacyjnych (Instytut Nauk o Wychowaniu
UP) oraz Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci z Chorobg
Nowotworowa KoLiber. Wydarzenie zostalo objete
patronatem honorowym Prezydenta Krakowa Jacka
Majchrowskiego, JM Rektora Uniwersytetu Pedago-
gicznego prof. dr. hab. Kazimierza Karolczaka, Dzie-
kana Wydziatlu Pedagogicznego dr. hab. Ireneusza
Switate, prof. UP oraz Komitetu Nauk Pedagogicz-
nego PAN i Polskiego Towarzystwa Pedagogicznego.

W konferencji wzieto udziat 65 oséb z osrodkéw
akademickich krajowych (Uniwersytet Medyczny
w Lublinie, Uniwersytet Jagiellonski, Uniwersy-
tet Slaski, Uniwersytet Szczecinski, Uniwersytet
Warminsko-Mazurski, Akademia Pedagogiki Spe-
cjalnej, Wyzsza Szkola Pedagogiczna im. Janusza
Korczaka w Warszawie, Uniwersytet Pedagogiczny
w Krakowie) i zagranicznych (Université de Genéve
w Szwajcarii, Univeristy of Joannina w Grecji) oraz
instytucji (Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Kra-
kowie, Todds Institute of Cancer, Memorial Hospi-
tal, Long Beach, USA, Osterreichische Kinder Krebs
Hilfe, Austria, Stowarzyszenie Koliber i Fundacja
Przyladek Nadziei). Uczestnikami konferencji byli
studenci krakowskich uczelni, jak réwniez nauczy-
ciele i pracownicy sluzb medycznych.
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Uroczystego otwarcia konferencji dokonala
prorektor Uniwersytetu Pedagogicznego dr hab.
Katarzyna Potyrata. Po przywitaniu gosci i wpro-
wadzeniu w problematyke poproszono Danute
Gilarska (prezes Stowarzyszenia KoLiber) oraz dr
Hanne Stepniewska-Gebik (Uniwersytet Pedago-
giczny) o oméwienie wspdlpracy pomiedzy orga-
nizatorami.

Pierwsze wystapienie w czasie obrad plenar-
nych wyglosita dr hab. Marzena Samardakie-
wicz (UM w Lublinie). Méwila o funkcjonowaniu
w szkole i w grupie réwiesniczej jako predykto-
rze jakosci zycia dzieci z chorobg nowotworows.
Z dotychczasowych badan wynika, ze w sytuacji
choroby onkologicznej dziecka, ktéra wprowa-
dza dezorganizacje w jego zyciu, konieczne jest
zastosowanie odpowiednich dzialah wspomaga-
jacych. W ich obszarze bardzo wazna zasada jest
reintegracja ze szkolg i grupa réwieénicza: dzieci
i mlodziez w czasie leczenia powinny mie¢ mozli-
wos¢ nawigzywania i podtrzymywania relacji spo-
tecznych, w drodze wspdtpracy z rodzicami dzieci
po chorobie powinny mie¢ mozliwo$¢ ponowne-
go wlaczenia sie¢ do szkoly macierzystej. Z kolei
w stosunku do tzw. survivers postuluje sie¢ moni-
torowanie przebiegu edukacji i $ciezki zawodowej
rownoczeénie z oceng poziomu dystresu, leku,
depresji, zachowan ryzykownych oraz stosowania
sie do zalecen lekarskich. Profesor Samardakie-
wicz przedstawila réwniez czynniki ryzyka, kto-
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re wplywaja na funkcjonowanie w szkole ucznia
z doswiadczeniem choroby nowotworowej. Zali-
cza sie do nich m.in. leczenie ukierunkowane na
osrodkowy ukfad nerwowy, wiek w momencie le-
czenia, leczenie w innym kraju, dysfunkcjonalnosé
rodziny, wczesniejsze trudnosci w szkole, wysoka
absencje oraz czynniki indywidualne (lek przed
reakcjg rowiesnikdw na zmiane wygladu, obnizo-
ne poczucie wlasnej wartosci, nadmierna ochrona
rodzicéw). Najlepszym predyktorem adaptacji
dziecka z do$wiadczeniem choroby nowotworo-
wej jest wsparcie spoleczne réwiesnikéw. Innymi
stowy, im lepsze relacje z réwiesnikami, tym lepsze
funkcjonowanie w szkole po leczeniu. Waznym
elementem jest réwniez organizacja przebiegu
edukacji, ktéra poprzez kontakt z rodzicami dziec-
ka powinna by¢ odpowiednio dostosowana do faz
leczenia lub zdrowienia i powinna uwzglednia¢
kondycje psychofizyczna ucznia.

Kolejny prelegent, ks. dr hab. Lucjan Szczepa-
niak SCJ (Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Kra-
kowie), koncentrowat sie na roli i zadaniach edu-
kacji w leczeniu chorego dziecka. Podstawowym
zalozeniem wystapienia byla teza, ze wszyscy
maja prawo do wychowania, a zatem réwniez cho-
re dziecko oraz jego opiekunowie. Refleksje o edu-
kacji zdaniem ks. Szczepaniaka nalezy rozpocza¢
od namystu nad natura czlowieka, godnoscig
osoby ludzkiej i sposobem rozumienia czlowieka.
Poznanie czlowieka, ktére jest celem wielu dyscy-
plin, znajduje uzasadnienie w udzielaniu pomocy
cierpigcemu dziecku. Pytanie o mozliwosci pozna-
nia czlowieka, doswiadczenie drugiego czlowieka,
aby mu pomoc poznaé samego siebie, odgrywa
istotng role w procesie leczenia, poniewaz pozwala
na aktywny udzial w tym procesie i pomaga prze-
zwyciezy¢ strach. Warunkiem udzielania pomocy
wychowawczej jest calodciowe i realistyczne ro-
zumienie dziecka, ,wczuwanie si¢” rozumiane za
prof. J. Armata i S. Zdebska jako pomoc choremu
dziecku i jego rodzinie w adaptacji do warunkéw
leczenia. Wnikajac w sfere cierpienia, edukacja nie
moze polega¢ tylko i wylacznie na stowach i infor-
mowaniu. Wychowanie w warunkach szpitalnych
bazuje na autorytecie i osobistym cierpieniu i po-
lega na ksztaltowaniu osoby w kierunku celu osta-
tecznego i dobra spolecznosci.

Profesor André Giordan (Université de Genéve)
przedstawil interesujaca prace pt. The pedagogical
models of the therapeutic education of the patient: to-
wards an allosteric therapeutic education. Autor skupit
sie na zagadnieniu poprawy zachowan w choro-
bie przewleklej (wlaczajac w to aplikowanie le-
kéw) oraz zapobiegania komplikacjom. Ponad-
to zostalo oméwione znaczenie psychoedukacji
w procesie leczenia i zdrowienia. Wskazana wyzej
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problematyka zostala przeanalizowana w ramach
wykorzystywanego w praktyce od przeszio 4 de-
kad modelu edukacji terapeutycznej (TEP). Duzo
miejsca autor wystgpienia poswiecil klasycznym
i wspoélczesnym koncepcjom uczenia sie, istotnym
z punktu widzenia modelu TEP W finale André
Giordan podkreslit wage uczenia sie przez kon-
struowanie i dekonstruowanie wyobrazen i prze-
konan na temat choroby wlasnej lub oséb bliskich,
proponujac model allosteryczny.

Zagadnienia poruszone w wystapieniu dr. Ma-
riusza Wirgi (Todd Cancer Institute, Memorial
Hospital) pt. Zdrowa nadzieja rodzica w sytuacji cho-
roby nowotworowej dziecka — rola nieprzywigzywania
do rezultatu dotyczyly zalozen i celéw terapii Si-
montonowskiej w leczeniu pacjentéw onkologicz-
nych. Autor rozpoczal od przedstawienia sylwetki
tworcy tego rodzaju terapii oraz wynikéw badan
empirycznych potwierdzajacych jej skutecznosc.
Nastepnie prelegent przeszedl do kluczowego
zagadnienia postaw rodzicéw wobec choroby on-
kologicznej dziecka oraz salutogenetycznej roli
nadziei pacjentéw i czlonkéw ich rodzin w pro-
cesie choroby i zdrowienia. W trakcie wystgpienia
zostaly przeanalizowane réznice miedzy nadziejg,
a tzw. zmowa pozytywnego myslenia, tj. moty-
wowanym strachem ukladem miedzy zespolem
leczniczym, osobami wspierajagcymi i pacjentem,
ktérego celem jest minimalizowanie obaw, leku
i strachu zwigzanego z konsekwencjami wystapie-
nia choroby nowotworowej. Pojecie nieprzywia-
zania do wyniku autor lokuje pomiedzy niefunk-
cjonalnym przywigzaniem do wyniku i réwnie
niefunkcjonalnym nieprzywigzaniem do wyniku.
Tak rozumiane nieprzywigzanie do wyniku, zda-
niem autora, jest powigzane ze zdrowa nadzieja.

W interesujacym wystapieniu pt. Czy lekarz jest
potrzebny w procesie zdrowienia pacjenta? dr hab. med.
Szymon Skoczeni (Uniwersytecki Szpital Dziecie-
cy w Krakowie) scharakteryzowal rézne czynniki
wazne z punktu widzenia dynamiki procesu re-
konwalescengji, jak réwniez leczenia i powiklan.
Wskazana problematyka zostala poparta wynika-
mi badan empirycznych. Zasadniczym zagadnie-
niem prezentowanego materiatu byla praktyczna
funkcja wiedzy medycznej lekarza w procesie in-
formowania o chorobie, wsparcia pacjenta dziecka
i jego opiekunéw. Waznym problemem poruszo-
nym przez prelegenta byl rowniez krytyczny mo-
ment przejscia pacjenta spod opieki pediatryczne;
pod opieke nad dorostymi oraz program opieki
nad wyleczonymi z nowotworéw. Na koniec autor
przedstawil zalecenia dotyczace edukacji pacjen-
tow w réznych obszarach opieki zdrowotnej.

Profesor dr hab. Andrzej Gretkowski (Wyz-
sza Szkola Pedagogiczna im. Janusza Korczaka
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w Warszawie) przedstawil refleksje O dziecku cho-
rym na nowotwdr stéw kilka. Podkreslal indywidu-
alne potrzeby dziecka chorego w obszarze soma-
tycznym, psychicznym i duchowym. Zdaniem
prof. Gretkowskiego dziecko w chorobie i cierpie-
niu skazane jest, podobnie jak jego rodzice, na
pomoc i wsparcie drugiego czlowieka, dlatego tez
problematyka zdrowia, choroby i $émierci dziecka
oraz spraw zwigzanych z jego rodzing jest bardzo
szeroka. W zwiazku z tym dla dobra dziecka oraz
jego rodziny powinna stanowi¢ przedmiot zain-
teresowan nie tylko lekarzy, pedagogéw, nauczy-
cieli, psychologéw, psychoonkologéw, pracowni-
kow socjalnych i ksiezy, ale calego spoleczenstwa.

Profesor dr hab. Anna Murawska (Uniwersy-
tet Szczecinski) skoncentrowala si¢ na kategorii
nadziei w wystgpieniu zatytulowanym ,Zywic”
nadzieje. Potencjal nadziei w kontekscie zdrowia i roz-
woju ucznia. Autorka przestawila nadzieje jako
wielowymiarowa, zlozona i dynamiczng Kkate-
gorie egzystencjalng i pedagogiczna. Wskazala
tez jej znaczenie dla zdrowia we wszystkich jego
wymiarach (fizycznym, psychicznym, spolecznym
i duchowym), a w konsekwencji takze dla rozwoju
czlowieka. Przeanalizowala réwniez mozliwosci
wspierania rozwoju nadziei, zwlaszcza w proce-
sach edukacyjnych.

Kolejne wystapienie dotyczylo rozpaczy jako
wyzwania pedagogicznego w trosce o jakos¢ eg-
zystencji. Doktor hab. Julita Orzelska (Uniwersytet
Szczecifiski) przedstawila rozpacz jako kategorie,
ktéra towarzyszy dos$wiadczeniom egzystencjal-
nym na przestrzeni calego zycia i najczesciej trak-
towana jest jednostronnie pejoratywnie, ukazywa-
na jako doswiadczanie zta ludzkiego. Odczytanie
mysli Paula Tillicha, Viktora Frankla, Vittorino An-
dreoliego czy Krystiana Lupy otwiera przestrzen
rozumienia rozpaczy jako wyzwania egzystencjal-
nego, z ktérym czlowiek nie tylko musi umie¢ sie
mierzy¢, ale ktére powinien traktowaé jako war-
toSciowe przezycie dajace szanse na nowa jakosc¢
wlasnej troski o zycie.

Doktor Beata Antoszewska (Uniwersytet War-
minsko-Mazurski w Olsztynie) w wystapieniu zaty-
tulowanym Doswiadczenia lekarzy z ,bycia pacjentem”
jako istotny element ksztattowania relacji z dzieckiem
przedstawila analize narracji dziewietnastu lekarzy.
Z badan wynika, ze wlasne doswiadczenia ,bycia
pacjentem”, o ktérych wspominali respondenci,
wplywaly na jakoé¢ i szybko$¢ podejmowanych
interwencji, a zatem takze na relacje z pacjentem.
Zadna tres¢ z analizowanych narracji nie opisu-
je negatywnego wplywu wiasnych do$wiadczen
,bycia pacjentem” na wykonywanie zawodu. Z re-
lacjonowanych doswiadczenh wylaniaja sie pomoc-
ne (bezposrednio) dla lekarza i (posrednio) dla pa-

cjenta reakcje i dzialania. Sg nimi: refleksja, nowe
wzorce dzialan i wspétodczuwanie, ktore swa istote
lokuja przede wszystkim w emocjonalnych przezy-
ciach pacjenta: leku i bolu.

W kolejnym dniu konferencji mgr Elzbieta
Szweda wraz z prof. dr hab. Walentyna Balwierz
(Uniwersytecki Szpital Dzieciecy w Krakowie)
w wystapieniu pt. Psychologiczne, edukacyjne i spo-
teczne aspekty opieki nad dziecmi leczonymi z nowotwo-
row i ich rodzicami wypracowane w Klinice Onkologii
i Hematologii Dziecigcej w Krakowie przedstawily
historie ksztaltowania si¢ standardéw opieki nad
dzie¢mi chorujacymi na nowotwory wraz z nakre-
§leniem wybitnego wktadu mgr Stanistawy Zdeb-
skiej i prof. Jerzego Armaty w ich powstanie.

Profesor dr hab. Helena Wrona-Polanska (Uni-
wersytet Pedagogiczny w Krakowie) w wystapie-
niu zatytulowanym Psychologia w promocji zdrowia
dziecka chorego onkologicznie i jego rodziny przedsta-
wila wlasny model zdrowia psychicznego, ktéry
powstal w wyniku badan dotyczacych oséb cho-
rych na bialaczki. W konsekwencji proponowany
model prowadzi do praktyki okreslajacej sposb
pracy psychologa z dzie¢mi chorymi onkologicz-
nie i ich rodzinami, podkreslajac waznos¢ edukaciji
pacjentow jako podstawowego komponentu stra-
tegii dzialania.

W wystapieniu pt. (Nie)codziennosci w chorobie.
Kalejdoskop barw, zapachéw i smakow w szkole szpital-
nej dr Krystyna Moczia (Uniwersytet Slaski) przed-
stawita wyniki badan, ktérych celem bylo poznanie
postrzegania codziennosci w trakcie hospitalizacji
przez dzieci i mlodziez oraz przedstawienie metod
pozwalajacych pacjentom na wyjscie poza obreb
nieprzyjemnych emocji wynikajacych z samej cho-
roby i monotonii szpitalnej. Ukazano codziennos¢
jako powszednioé¢ i od$wietnos¢ oraz zobrazo-
wano samotno$¢ i nude jako stan doswiadczany
przez uczniéw chorujacych przewlekle. Przedsta-
wiono réwniez refleksje nauczycieli-terapeutow
o (nie)zwyklosci pracy pedagogicznej w warun-
kach szpitalnych.

Kolejne dwa wystapienia $ciSle ze soba kore-
spondowaly i dotyczyly specyfiki funkcjonowania
dziecka z niepelnosprawnoscig wzroku wynikaja-
cg znowotworu mézgu. Doktor Malgorzata Paplin-
ska (Akademia Pedagogiki Specjalnej im. M. Grze-
gorzewskiej) przedstawita wyniki badan dotyczace
niepelnosprawnosci wzroku jako konsekwenciji
nowotworu mozgu i trudnosci dziecka w ob-
szarach orientacyjno-poznawczym, spolecznym
i komunikacyjnym. Z kolei dr Malgorzata Walkie-
wicz-Krutak (Akademia Pedagogiki Specjalnej im.
M. Grzegorzewskiej w Warszawie) zaprezentowa-
fa zagadnienia zwigzane z niepelnosprawnoscia
wzroku jako konsekwencja nowotworu moézgu
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i specyfike trudnosci dziecka w zakresie percepcji
wzrokowej. Nowotwér mézgu u dziecka moze im-
plikowac wiele trudnosci w obszarach orientacyjno-
-poznawczym, spolecznym i komunikacyjnym,
jak réwniez funkcjonowania wzrokowego dzieci
(zaburzenia funkcji wzrokowych oraz percepgji
wzrokowej). Obydwie prelegentki odwotaty sie do
analizy dwdch przypadkéw chlopcéw z niepetno-
sprawnoscig wzroku na skutek guza mézgu (jeden
w wieku przedszkolnym, drugi w wieku szkol-
nym). Pierwsza z nich skoncentrowata sie na ocenie
poziomu ich funkcjonowania w obszarze poznaw-
czym, spolecznym i komunikacyjnym, wskazujac
na trudnosci orientacyjno-poznawcze oraz proble-
my w komunikagji i funkcjonowaniu spolecznym
dzieci z niepelnosprawnoscia wzroku na skutek
nowotworu mézgu. Zaprezentowala réwniez moz-
liwosci wsparcia dzieci, ich rodzicéw i nauczycieli,
z uwzglednieniem indywidualnych trudnosci i po-
trzeb. Z kolei dr M. Walkiewicz-Krutak scharakte-
ryzowala specyficzne cechy zaburzeh widzenia
wynikajacych z choroby nowotworowej moézgu
u chlopcéw oraz przedstawila podstawowe zaloze-
nia dotyczace wspomagania rozwoju poznawczego
dzieci, z uwzglednieniem ich indywidualnych trud-
nosci w zakresie percepcji wzrokowe;j.

Pod koniec sesji glos zabrala mgr Anna Buchacz
(Osterreichische Kinder Krebs Hilfe), wprowadza-
jac uczestnikoéw w zagadnienia zwigzane z men-
toringiem w pracy z mlodzieza z doswiadczeniem
choroby onkologicznej. Prelegentka odwolala sie
do przykiadu austriackiej praktyki w pracy z survi-
vers, przedstawiajac jej strategie oraz sugestie do-
tyczace codziennych zachowan wplywajacych na
jakoé¢ zycia mlodziezy chorujacej na nowotwory.

Dwudniowej konferencji towarzyszyly warsztaty
dla r6znych grup odbiorcéw: nauczycieli, personelu
medycznego, rodzicéw i dzieci — pacjentéw Oddzia-
tu Hematologii i Onkologii USzD. Warsztaty cieszylty
sie duzym zainteresowaniem.

W toku obrad opracowano rekomendacje do-
tyczace praktyk edukacyjnych, ktérych celem jest
dynamizacja procesu zdrowienia dzieci z doswiad-
czeniem choroby onkologicznej.

Postulowano jak najszybszy powrdt do grupy
réwiesniczej dzieci z doswiadczeniem choroby on-
kologicznej, ktéry traktowany jest jako jeden z waz-
niejszych predyktoréw procesu zdrowienia. Postulo-
wano tez opracowanie i popularyzacje doskonalenia
zawodowego nauczycieli i personelu medycznego
oraz ksztaltowania adaptacyjnych, funkcjonalnych
postaw opiekunéw i rodzicéw dzieci chorych on-
kologicznie. Niezwykle wazne jest przygotowanie
szerszego Srodowiska do udzielania wsparcia dzie-
ciom chorym onkologicznie i ich rodzicom, polega-
jacego na stosowaniu strategii inkluzji spoleczne;.
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