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Dziecko/uczeñ z chorob¹ przewlek³¹
w polskim systemie edukacji

Artyku³ przedstawia analizê rozwi¹zañ edukacyjnychw odniesieniu do dzieci z chorobami prze-
wlek³ymi, obowi¹zuj¹cych w ramach aktualnego systemu oœwiaty w Polsce. Rozwa¿ania zosta³y
ograniczone do edukacji obowi¹zkowej, która dotyczy: obowi¹zkowego rocznego przygotowa-
nia przedszkolnego; obowi¹zku szkolnego i obowi¹zku nauki [Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. –
Prawo oœwiatowe]. Omówiono rozwi¹zania umo¿liwiaj¹ce kontynuowanie nauki, wskazuj¹c tak¿e
na wybrane zagadnienia wychowawcze. Wskazano na wa¿noœæ i mo¿liwoœci pomocy psycholo-
giczno-pedagogicznej wobec dzieci z chorobami przewlek³ymi i dostosowanie egzaminu ósmo-
klasisty.

S³owa kluczowe: dzieci z chorobami przewlek³ymi, obowi¹zek szkolny i obowi¹zek nauki, indy-
widualne nauczanie, szko³a zorganizowana w podmiocie leczniczym

A child (a pupil) with a chronic illness in Polish
educational system

This paper analyzes educational solutions concerning chronically ill children set forth in the cur-
rent education system in Poland. The discussion is limited to compulsory education that em-
braces: one-year compulsory preschool preparation; full-time compulsory education (obligation
to attend school) and part-time compulsory education (obligation to participate in education or
training) [Act of 14 December 2016, the Law on School Education]. Solutions that enable children
to continue education are discussed, additionally specifying selected pedagogical issues. Possibili-
ties of providing chronically ill children with psychological and pedagogical assistance are indi-
cated as well as of adapting the eight-grader exam for such children.

Keywords: children with chronic illness, obligation to participate in education or training, indivi-
dual teaching, school organized in a medical facility (hospital school)

Wprowadzenie

Ka¿de dziecko w Polsce od 7 roku ¿ycia ma zagwarantowane konstytucyjnie
prawo do nauki [Konstytucja RP art. 70 pkt 1, 2, 4]. Prawo to w odniesieniu do
dzieci i m³odzie¿y po³¹czone jest z obowi¹zkiem szkolnym i obowi¹zkiem nauki



(Kozak 2013). Oznacza to, ¿e bezwzglêdu na utrudnieniaw rozwoju, dzieci uczest-
nicz¹ w formalnej edukacji. Sposób organizacji tego procesu jest zró¿nicowany,
bowiem zale¿y od rodzaju niepe³nosprawnoœci czy wybitnych zdolnoœci (w tym
specjalnych potrzeb edukacyjnych). Dzieci posiadaj¹ce orzeczenie o potrzebie
kszta³cenia specjalnego mog¹ mieæ odroczony obowi¹zek szkolny, wyd³u¿one
etapy edukacyjne, a w przypadku g³êbokiego stopnia niepe³nosprawnoœci intelek-
tualnej (ta grupawymaga przyznania orzeczenia o potrzebie zajêæ rewalidacyjno-
-wychowawczych) realizowaæ go w innej formie1. W odniesieniu do uczniów
z chorob¹ przewlek³¹ prawo oœwiatowe wskazuje kilka mo¿liwoœci spe³niania
obowi¹zku szkolnego i nauki. Uczniowie ci korzystaj¹ ze szkó³ ogólnodostêp-
nych, uczestnicz¹c w nauczaniu klasowym lub wykorzystuj¹c indywidualne na-
uczanie, a tak¿e ze szkó³ zorganizowanych w podmiotach leczniczych (szko³y
przyszpitalne)2. Wymieniæ tu mo¿na tak¿e edukacjê domow¹, która jest realizo-
waniem obowi¹zku poza szko³¹. Nale¿y jednakmieæ na uwadze fakt, i¿ nie jest to
forma skierowana wy³¹cznie do dzieci z chorob¹ przewlek³¹, ale do wszystkich,
których rodzice sami chc¹ organizowaæ proces kszta³cenia i edukacji. Nie wyklu-
cza to sytuacji choroby dziecka, jednak wymaga zdecydowanie wiêkszego zaan-
ga¿owania rodziców w organizacjê i realizacjê edukacji.

Powy¿sze rozwi¹zania w zakresie kszta³cenia dzieci, u których diagnozuje siê
i/lub podejmuje leczenie choroby przewlek³ej, wzmacniaj¹ sta³e uczestnictwo
w procesie edukacyjnym i zapobiegaj¹ okresowemu ich wy³¹czeniu z procesu
edukacyjnego (np.w etapie diagnostycznym, jak te¿w etapie leczenia intensywne-
go czy leczenia podtrzymuj¹cego). Wybór formy realizowania obowi¹zku szkol-
nego czy obowi¹zku nauki powinien byæ dostosowany do ewentualnych ograni-
czeñ bêd¹cych wymogiem zastosowanego leczenia czy zaleceñ medycznych.

Terminologia i rozpowszechnienie chorób przewlek³ych

W literaturze przedmiotu mo¿na odnaleŸæ wiele definicji choroby przewlek³ej
akcentuj¹cych biomedyczny i psychospo³eczny jej wymiar. Pierwsze wskazuj¹
czas trwania, przebieg i nieodwracalne zmianypatologicznewywo³ane chorob¹ oraz
koniecznoœæ sta³ego leczenia (np. Curtin, Lubkin 1990; Œródka 1997; Góralczyk
1996; Wielgosz 1999). Z kolei definicje biopsychospo³eczne okreœlaj¹ szerszy kon-
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1 Art. 36 ust. 17 ustawy z dnia 14 grudnia 2016 r. – Prawo oœwiatowe (Dz. U. z 2017 r., poz. 59,
z póŸn.zm.) i Rozporz¹dzenie MEN z dnia 23 kwietnia 2013 roku w sprawie warunkoìw i sposobu
organizowania zaje?cì rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i m³odziezÿy z uposìledzeniem
umys³owym w stopniu g³e?bokim (Dz. U. z 2013 r., poz. 529).

2 W zale¿noœci od wieku dziecka: odpowiednio – przedszkola lub – w sytuacji, kiedy stan zdrowia
uniemo¿liwia lub znacznie utrudnia uczêszczanie do przedszkola – mówi siê o obowi¹zkowym
indywidualnym rocznym przygotowaniu przedszkolnym.



tekst choroby przewlek³ej (np. Pilecka 2002; Ma³kowska-Szkutnik 2014), obej-
muj¹cy nie tylkomedyczne, ale i pozamedyczne jej wymiary, a zatemwp³yw cho-
roby na inne sfery funkcjonowania dziecka i rodziny. Rozpatrywanie choroby
w szerszym kontekœcie ni¿ biomedyczny, daje szczegó³owy obraz utrudnieñ
i ograniczeñ bêd¹cych jej konsekwencj¹, jak równie¿ indywidualnych potrzeb
i zachowanych mo¿liwoœci, co w konsekwencji pozwala precyzyjniej dostosowaæ
strategie pomocowe œrodowisk, w których funkcjonuje dziecko. W³adys³awa
Pilecka (2002: 16)wskazuje, i¿ chorobê przewlek³¹mo¿na ujmowaæwkategoriach
potencjalnego stresora, zmieniaj¹cego sytuacjê dziecka i jego rodziny (okreœlone
wymagania i ograniczenia) w odmienn¹. Proces radzenia sobie w nowej i trudnej
sytuacji nie polega na biernym dopasowaniu siê do zaistnia³ych wymagañ, lecz
twórcz¹ reakcjê, która w koñcowym efekcie ma doprowadziæ do korzystnego bi-
lansu zysków i strat. Choroba przewlek³a bêd¹c „zak³óceniem biograficznym” –
dotyczy nie tylko funkcjonowania cia³a, ale tak¿e przebiegu ca³ego ¿ycia na wielu
jego poziomach (Woynarowska 2010: 21). Staje siê czêœci¹ ¿ycia osoby chorej, jest
obecna w teraŸniejszoœci i przysz³oœci (Uramowska-¯yto 2009). W podjêtych ana-
lizach przyjmujê biopsychospo³eczne ujêcie choroby przewlek³ej.

W Polsce trudno odnaleŸæ pe³ny rejestr danych dotycz¹cych czêstotliwoœci
wystêpowania chorób przewlek³ych w populacji dzieci i m³odzie¿y. Sytuacja ta –
jak zauwa¿a Barbara Woynarowska (2010: 20) – zwi¹zana jest z ró¿nicami w defi-
niowaniu choroby przewlek³ej i sposobach rejestracji osób chorych. Uzyskiwane
dane zarówno od lekarzy, jak i rodziców czy starszej m³odzie¿y ró¿ni¹ siê.

Z danych zaprezentowanych w raporcie wykonanym przez G³ówny Urz¹d
Statystyczny z 2009 r. (GUS 2011: 50) wynika, ¿e 28% ogó³u badanych dzieci cho-
ruje przewlekle na co najmniej 1 chorobê. W grupie badanych dzieci najczêœciej
choruj¹ te wwieku 5–9 lat (31%), nastêpnie wwieku 10–14 lat (30%) i najm³odsze,
do 4 roku ¿ycia (23%). Nale¿y zauwa¿yæ, ¿e najczêstszymi chorobami s¹ ró¿nego
rodzaju alergie (17%). Analiza epidemiologii chorób przewlek³ych pod k¹temkry-
terium p³ci wskazuje, ¿e ch³opcy choruj¹ czêœciej ni¿ dziewczynki. Zale¿noœæ ta
widoczna jest wewszystkich grupachwiekowych. 26% ch³opcówdo 4 roku ¿ycia,
34%wwieku 5-9 oraz 31%znajduj¹cych siêwnajstarszej grupiewiekowej.Odsetki
choruj¹cych dziewczynek to odpowiednio: 20%, 29% i 30%. Choroby przewlek³e
czêœciej dotycz¹ dzieci mieszkaj¹cych w miastach ni¿ na wsi.

Mo¿liwoœci realizowania obowi¹zku szkolnego lub obowi¹zku
nauki przez dziecko z chorob¹ przewlek³¹

Problemywynikaj¹ce ze stopnia zaawansowania choroby i podjêtego procesu
leczenia mog¹ niekiedy ograniczaæ mo¿liwoœci uczestnictwa dziecka w nauce ze
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zdrowymi rówieœnikami. Wskazany we wstêpie wachlarz alternatyw (indywidu-
alne nauczanie; szko³a zorganizowanaw podmiocie leczniczym (szko³a przyszpi-
talna); szko³a ogólnodostêpna, a tak¿e edukacja domowa) umo¿liwia kontynua-
cjê nauki, sprzyjaj¹c jednoczeœnie ustaleniu najlepszej dla chorego dziecka formy
realizowania obowi¹zku szkolnego. Przyzwolenie bowiem na czêste absencje
szkolne mo¿e mieæ negatywne konsekwencje zarówno w wymiarze poznaw-
czym, jak i spo³ecznym. Nie ograniczaj¹ siê one wy³¹cznie do uzyskiwania s³ab-
szych wyników w nauce w porównaniu ze zdrowymi rówieœnikami, ale czêsto
siêgaj¹ dalszych wyborów, w tym s³abszej szko³y i w konsekwencji zawodu.

W przypadku diagnozowania choroby przewlek³ej i/lub rozpoczêcia inten-
sywnego leczenia w szpitalu dziecko jest nauczane w szkole zorganizowanej
w podmiocie leczniczym. Zakoñczenie leczenia intensywnego i powrót do domu
otwiera dwie mo¿liwoœci realizowania obowi¹zku szkolnego i nauki. S¹ to: indy-
widualne nauczanie lub powrót do szko³y ogólnodostêpnej, w której dziecko
uczy³o siê przed chorob¹. Wybór dokonywany jest w oparciu o zalecenia lekarza
prowadz¹cego. Jeœli stan zdrowia okresowo wyklucza powrót do œrodowiska
szkolnego, wówczas pozostaje mo¿liwoœæ nauki w domu - indywidualne naucza-
nie. Nale¿y dodaæ, ¿e podejmowane decyzje o dalszej formie edukacji warto roz-
wa¿aæ ju¿ w trakcie leczenia szpitalnego (intensywnego), b¹dŸ przed jego zakoñ-
czeniem, bowiem wymaga to podjêcia odpowiednich kroków organizacyjnych
zwi¹zanych z indywidulanym nauczaniem. W sytuacji, kiedy nastêpuje nawrót
lub nasilenie objawów choroby – w zale¿noœci od tego, czy dziecko wymaga
hospitalizacji, czy nie – mo¿na powróciæ do indywidualnego nauczania lub nauki
w szkole zorganizowanej w podmiocie leczniczym. Wskazana wczeœniej alterna-
tywa – nauczanie domowe – mo¿e byæ realizowana na ka¿dym etapie leczenia.
Nauczanie domowe nie jest przeznaczone stricte dla dzieci z chorob¹ przewlek³a,
ale dla dzieci, których rodzice sami chc¹ organizowaæ i realizowaæ proces dydak-
tyczny dziecka. Tabela 1 przedstawia alternatywy kszta³cenia dzieci i m³odzie¿y
z chorob¹ przewlek³¹.

Tabela 1. Alternatywy kszta³cenia dzieci i m³odzie¿y z chorob¹ przewlek³¹ na kolejnych
etapach podejmowanego leczenia

Etap diagnozowania i pocz¹tek leczenia (np. intensywnego) /rehabilitacja

– przedszkole/szko³a zorganizowana w podmiocie leczniczym
– indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne/indywidualne nauczanie
– edukacja domowa

Zakoñczenie leczenia (np. intensywnego) /rehabilitacji

– indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne/indywidualne nauczanie (przygotowanie
do powrotu do przedszkola/szko³y ogólnodostêpnej)

– przedszkole/szko³a ogólnodostêpna
– edukacja domowa
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Nawrót choroby

– powrót do indywidualnego rocznego przygotowania przedszkolnego/indywidualnego nauczania
– przedszkole/szko³a zorganizowana w podmiocie leczniczym
– edukacja domowa

�ród³o: opracowanie w³asne na podstawie (Samardakiewicz 2011).

Szko³y i przedszkola zorganizowane w podmiotach leczniczych

Dziecko z chorob¹ przewlek³¹ lub niepe³nosprawnoœci¹ znajduj¹ce siêw szpi-
talu/klinice czy sanatorium lub innej placówce leczniczej mamo¿liwoœæ kontynu-
owania nauki (realizacji obowi¹zku szkolnego i obowi¹zku nauki) w szkole specjal-
nej, zwanej powszechnie szko³¹ przyszpitaln¹. Organizowane s¹ w niej zajêcia
edukacyjne (dla dziecka przebywaj¹cego w szpitalu/klinice/sanatorium powy¿ej
9 dni) oraz specjalne dzia³ania maj¹ce charakter opiekuñczo-wychowawczy.
Uczniowie realizuj¹ programynauczania zgodnie z podstawami kszta³cenia ogól-
nego. Dyrektor przedszkola lub szko³y zorganizowanych w podmiocie leczni-
czymmo¿e zezwoliæ na: odst¹pienie odniektórych treœci nauczania obowi¹zkowych
zajêæ edukacyjnych; zmniejszenie liczby zajêæ edukacyjnych czy te¿ odst¹pienie
od udzia³u ucznia w zajêciach edukacyjnych na czas wskazany przez lekarza
[Rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w spra-
wie organizacji kszta³cenia oraz warunków i form realizowania specjalnych
dzia³añ opiekuñczo-wychowawczych w przedszkolach i szko³ach specjalnych,
zorganizowanych w podmiotach leczniczych i jednostkach pomocy spo³ecznej,
Dz. U. z 2017 r., poz. 1654 i z 2019 r., poz. 1609]. Rozwi¹zania powy¿sze wskazuj¹
na uwzglêdnienie specyfiki przebiegu choroby, jak i indywidualnych mo¿liwoœci
i potrzeb danego ucznia w taki sposób, by nauka by³a dostosowana do jego wydol-
noœciwysi³kowej, nadmiernie nie obci¹¿aj¹c go (zarówno fizycznie, jak i psychicz-
nie) w trakcie prowadzonego leczenia.

Zajêcia edukacyjne odbywaj¹ce siê na oddzia³ach zapewniaj¹ dzieciom po-
czucie bezpieczeñstwa, a tak¿e pozytywnie wp³ywaj¹ na ich samoakceptacjê.
Specjalne dzia³ania opiekuñczo-wychowawcze (w przedszkolu, oddziale przed-
szkolnym w szkole podstawowej i szkole zorganizowanej w podmiocie leczni-
czym) organizuje siê w celu zaspokojenia zarówno potrzeb edukacyjnych, jak
i rozwojowych oraz wspomagania procesu terapeutycznego, jak te¿ zagospoda-
rowania czasu wolnego ucznia. S¹ to: odrabianie lekcji; zajêcia wychowawcze
oddzia³uj¹ce terapeutycznie na psychikê dziecka, w tym zajêcia czytelnicze, pla-
styczne, teatralne, wokalno-muzyczne, gry i zabawy; spacery, gry i zabawy na
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wolnym powietrzu, w tym usprawniaj¹ce fizycznie. Powy¿sze dzia³ania mog¹
byæ organizowanew specjalnych grupachwychowawczych lubw specjalnym ze-
spole pozalekcyjnym.Warto podkreœliæ, i¿ prawo do nauki w œrodowisku szpitala
jest realizowane w sposób, który w wielu przypadkach zdeterminowany jest po-
przez procesy zwi¹zane z leczeniem i rehabilitacj¹ to jednak dzia³ania podejmo-
wane przez nauczycieli stanowi¹ niezbêdny element terapii dziecka. Zajêcia szko-
lne pe³ni¹ istotn¹ normalizacyjn¹ funkcjê zarównow aspekcie jednostkowym, jak
i œrodowiskowym czy rodzinnym. Pe³nienie roli ucznia czy przedszkolakamawa-
lor stabilizuj¹cy sferê emocjonaln¹ dziecka „wyrwanego” ze œrodowisk podsta-
wowych (Chêciñska 2005). Ponadto edukacja nierozerwalnie powi¹zana jest z re-
alizowaniem prawa dziecka do zdrowia (Kozak 2013).

Indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne/
indywidualne nauczanie

Indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne czy te¿ indywidualne na-
uczanie dzieci i m³odzie¿y jest szczególn¹ form¹ realizowania obowi¹zku szkol-
nego poza przedszkolem i – odpowiednio – szko³¹. Stosowane s¹ one w okreœlo-
nych przypadkach wynikaj¹cych ze stanu zdrowia, który znacznie utrudnia
uczêszczanie do wskazanych wy¿ej placówek. Jest to forma realizowania obo-
wi¹zku szkolnego i nauki tylko dla okreœlonej grupy uczniów, co oznacza, ¿e nie
mamo¿liwoœci, by ka¿dy uczeñ posiadaj¹cy indywidualne potrzeby i mo¿liwoœci
móg³ z niej korzystaæ.

Zajêcia indywidualnego rocznego przygotowania przedszkolnego i indy-
widualnego nauczania (odpowiednio do wieku) musz¹ odbywaæ siê w miejscu
pobytu ucznia – domu rodzinnym, placówce, o której mowaw art. 2 pkt 7 ustawy
z dnia 14 grudnia 2016 r. – Prawo oœwiatowe, u rodziny zastêpczej, w rodzinnym
domu dziecka, w placówce opiekuñczo-wychowawczej lub w regionalnej pla-
cówce opiekuñczo-terapeutycznej, o których mowa w ustawie z dnia 9 czerwca
2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej [Dz. U. z 2017 r., poz. 697
i 1292]. Indywidualne roczne przygotowanie przedszkolne i indywidualne na-
uczanie przyznawane s¹ na wniosek rodziców lub prawnych opiekunów dziecka
przez zespo³y orzekaj¹ce dzia³aj¹ce w publicznych poradniach psychologiczno-
-pedagogicznych. Organizuje siê je na czas okreœlony w orzeczeniu, a dyrektor
szko³y b¹dŸ przedszkola ustala z organem prowadz¹cym zakres i czas prowadze-
nia zajêæ. Dyrektor zasiêga tak¿e opinii rodziców lub pe³noletniego ucznia w za-
kresie czasu prowadzenia zajêæ. W rozporz¹dzeniu ustalony zosta³ tygodniowy
wymiar godzin zajêæ realizowanych z uczniem na poszczególnych etapach na-
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uczania: wychowanie przedszkolne: od 4 do 6 godzin; klasy: I–III szko³y podsta-
wowej – od 6 do 8 godzin; IV–VI szko³y podstawowej – od 8 do 10 godzin; VII
i VIII szko³y podstawowej – od 10 do 12 godzin orazw szkole ponadpodstawowej –
od 12 do 16 godzin [Rozporz¹dzenie MEN z dnia 28 sierpnia 2017 r. zmieniaj¹ce
rozporz¹dzenie w sprawie indywidualnego obowi¹zkowego rocznego przygoto-
wania przedszkolnego dzieci i indywidualnego nauczania m³odzie¿y, Dz. U.
z 2017 r., poz. 1656].

W indywidualnym nauczaniu realizuje siê obowi¹zkowe zajêcia edukacyjne
wynikaj¹ce z ramowego planu nauczania danego typu i rodzaju szko³y, które s¹
dostosowane domo¿liwoœci psychofizycznych dziecka, ale tak¿e warunków pro-
wadzenia zajêæ.Wartow tymmiejscu zauwa¿yæ, i¿ „2. Dyrektor szko³y, nawniosek
nauczyciela prowadz¹cego zajêcia indywidualnego nauczania […], mo¿e zezwo-
liæ na odst¹pienie od realizacji niektórych treœci nauczania objêtych obowi¹zko-
wymi zajêciami edukacyjnymi […]” [Rozporz¹dzenie MEN z dnia 28 sierpnia
2017 r. zmieniaj¹ce rozporz¹dzenie w sprawie indywidualnego obowi¹zkowego
rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci i indywidualnego nauczania
m³odzie¿y, Dz. U. z 2017 r., poz. 1656].

Aktualne rozporz¹dzenie dotycz¹ce indywidualnego nauczania wskazuje na
mo¿liwoœæ czasowego zawieszenia, jak i wczeœniejszego zaprzestania organizacji
indywidualnego nauczania na skutek czasowej poprawy stanu zdrowia dziecka.
Ponadto nadal dyrektor jest osob¹, która podejmuje dzia³ania umo¿liwiaj¹ce
kontakt ucznia z grup¹ rówieœnicz¹3.

Nauczyciel ucz¹cy dziecko z chorob¹ przewlek³¹ zobowi¹zany jest uwzglêd-
niæwp³yw choroby na funkcjonowaniew sferze spo³ecznej i emocjonalnej, jedno-
czeœnie pracowaæ na mocnych stronach ucznia, tak by wierzy³ on w swoje mo¿li-
woœci. Z tego powodu znacz¹c¹ rolê w realizowaniu indywidualnego nauczania
odgrywa osoba nauczyciela. Od jego zaanga¿owania zale¿y, w jaki sposób bêdzie
prowadzona nauka z uczniem, a w szczególnoœci praca na lekcji (m.in. metody,
atmosfera zajêæ) (Hawrylewicz-Kowalska 2018: 187). Interesuj¹ce w kontekœcie
pracy nauczyciela s¹ badaniaMagdaleny Fatygi4 (2013), którawskazuje, ¿e ucznio-
wie objêci indywidualnym nauczaniem oczekuj¹ od nauczyciela profesjonalizmu
(„dobrze wykonanej pracy”) oraz wiedzy na temat ich zainteresowañ i talentów.
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3 Interesuj¹ce rozwa¿ania na temat indywidualnego nauczania prowadzi Paulina Hawrylewicz-
-Kowalska (2018). Autorka indywidualne nauczanie nazywa „nietradycyjnym nauczaniem”, do-
okreœlaj¹c ow¹ nietradycyjnoœæ poprzez sposób nauczania. Wyjaœnia, ¿e na indywidualnym
(nietradycyjnym) nauczaniu wykorzystywane s¹ narzêdzia wykraczaj¹ce poza tradycyjne metody
nauczania, np. nauczanie zdalne. Dzieje siê to w przypadku uczniów chorych (po przeszczepach,
zabiegach operacyjnych, w sytuacjach wymagaj¹cych wrêcz sterylnych warunków pracy). Korzy-
stanie z platform e-learningowych umo¿liwia sta³y kontakt z uczniem.

4 Celem badañ by³o poznanie oczekiwañ uczniów objêtych nauczaniem indywidualnym wobec na-
uczycieli. W badaniu uczestniczyli uczniowie Technikum z Oddzia³u Integracyjnego w Lublinie
przy Zespole Szkó³ nr 3, realizuj¹cy nauczanie indywidualne. Wiek badanych uczniów 17–21 lat.



Z kolei w trakcie prowadzonych zajêæ powinien dobrze t³umaczyæ (86%) przeka-
zywane treœci, wykazywaæ du¿¹ aktywnoœæ i zaanga¿owanie (opowiadaæ na dany
temat 93%) czy korzystaæ z nowoczesnych œrodków technicznych (pracowaæ, wy-
korzystuj¹c Internet 57%). Preferowan¹ przez uczniów form¹ pracy jest dyskusja
(50%). Autorka podaje, ¿e istotne dla uczniów jest tak¿e uwzglêdnianie ich zdania
i opinii na omawiany temat. Jeœli chodzi o cechy charakteru nauczyciela, to naj-
wa¿niejsze s¹ spokój (71%), opanowanie (57%), sprawiedliwe traktowanie (64%).
Wypowiedzi badanych uczniów wskazywa³y, ¿e oczekuj¹ oni, by nauczyciel by³
uœmiechniêty i z poczuciem humoru5 [Fatyga 2013]. W procesie nauczania i wy-
chowania niezwykle wa¿ne jest, by nauczyciele s³uchali swoich uczniów, bo „by-
cie wys³uchanym jest i mo¿e byæ terapeutyczne” (Dailey, za: Jackson 2012: 548).

Nauczanie zdalne, które ostatnio wykorzystywano w naszym kraju na ró¿-
nych poziomach edukacji, to szczególna szansa na podniesienie jakoœci organiza-
cji indywidualnego nauczania. Platformy edukacyjnemog¹ byæwykorzystywane
do nawi¹zywania i podtrzymywania kontaktów ze zdrowymi rówieœnikami z kla-
sy i/lub uczestniczenia we wspólnych zajêciach. Pomimo tej sposobnoœci, nale¿y
jednak zauwa¿yæ, i¿ okres realizowania indywidualnego nauczania powinien byæ
realnie dostosowany do procesu leczenia (w tym szczególnie jego d³ugoœci) tak,
aby nie przed³u¿aæ okresu nauki w domu (okresu izolacji) i nie traktowaæ indy-
widualnego nauczania jako korepetycji w nadrabianiu przez dziecko zaleg³oœci.

Edukacja domowa

Jest realizowaniem obowi¹zku szkolnego poza szko³¹. Stanowi równorzêdn¹
formê spe³niania obowi¹zku szkolnego i jest wyrazem poszanowania prawa ro-
dziców do decydowania owychowaniu i kszta³ceniu dzieci. Inaczej mówi¹c, edu-
kacja domowa jest rodzajem kszta³cenia, w którym dziecko nie uczêszcza do
szko³y, a podmiotem odpowiedzialnym za edukacjê staj¹ siê rodzice. W edukacji
domowej baz¹ s¹ miêdzy innymi wiêzi emocjonalne z dzieckiem, naturalne roz-
poznawanie mo¿liwoœci rozwojowych, zainteresowañ i potrzeb edukacyjnych,
nacisk na samokszta³cenie i samodyscyplinê, wzmacnianie poczucia w³asnej war-
toœci dziecka, podmiotowe podejœcie i dialog z dzieckiem (Czuba-W¹sowska,
Mañko 2011: 77). Ustawodawca nie przewidzia³ ¿adnych szczególnych kryteriów,
któremusi spe³niaæ uczeñ, by pobieraæ naukêwdomu, a zatem edukacja domowa
jest dostêpna dla ka¿dego dziecka.Mo¿e byæ prowadzonaw ka¿dym typie szko³y
i na ka¿dym etapie obowi¹zku szkolnego (Czaba-W¹sowska, Mañko 2011).
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5 Z kolei cechy najmniej po¿¹dane stanowi¹ odwrócenie wskazanych – „niezrozumia³e t³umaczenie
wyk³adanych treœci” (71%), nerwowy (50%), krzycz¹cy (43%), niesprawiedliwy i zbyt surowy (36%).
W grupie piêciu najmniej po¿¹danych cech znalaz³y siê: nudny, nies³owny, niecierpliwy (28%).



Przedszkola i szko³y ogólnodostêpne

Rozpatruj¹c sytuacjê przedszkoln¹ lub szkoln¹ ucznia z chorob¹ przewlek³¹,
nale¿y wyszczególniæ dwie sytuacje. Pierwsza dotyczy dziecka, które rozpoczyna
naukêw przedszkolu czy szkole, a drugawi¹¿e siê z powrotem do placówki, a za-
tem kontynuacj¹ przerwanej nauki.

Rodzice dzieci z chorobami przewlek³ymi doœwiadczaj¹ niekiedy problemów
w kontakcie z przedszkolem czy szko³¹, poniewa¿ dyrektorzy (jeœli w placówce
nie ma opieki pielêgniarskiej) obawiaj¹ siê koniecznoœci podawania dzieciom leków
i zwi¹zanej z tym odpowiedzialnoœci. Bywa, ¿e oczekuj¹ sta³ej obecnoœæ rodzica,
który sam bêdzie podawa³ lek czy te¿ wykonywa³ wszystkie niezbêdne czynnoœci
medyczne. Jeœli dziecko objête jest pomoc¹ psychologiczno-pedagogiczn¹, wów-
czas opracowywane s¹ szczegó³owe procedury w odniesieniu do sprawowania
opieki nad dzieckiem z chorob¹ przewlek³¹. Opisana sytuacja jest ³atwiejsza
wówczas, kiedy w placówce zatrudniona jest pielêgniarka lub higienistka.

Druga z wymienionych sytuacji wi¹¿e siê z powrotem dziecka do placówki –
przedszkola czy szko³y – po hospitalizacji czy indywidualnym rocznym przygo-
towaniu przedszkolnym/indywidualnym nauczaniu. Dotyczy to uczniów, któ-
rych przebieg choroby daje siê skutecznie kontrolowaæ, a zatem jest on stabilny
imog¹ oni uczestniczyæw zajêciach szkolnychw œrodowisku zdrowych rówieœni-
ków. Uczeñ otrzymuje wówczas opiniê wspieraj¹c¹ z poradni psychologiczno-
-pedagogicznej, w której opracowane s¹ zalecenia odnoœnie do sposobów pracy
i pomocy psychologiczno-pedagogicznej, jaka powinna zostaæ mu udzielona.

Aby uczeñ chory móg³ siê prawid³owo rozwijaæ, powinien mieæ stworzone
specjalne warunki, które w optymalnym stopniu bêd¹ sprzyjaæ jego rozwojowi
(Niepokólczycka-Gac 2018}. Warunki te dotycz¹ organizacji opieki wobec ucz-
niów z chorobami przewlek³ymi, a zatem organizacji przestrzeni (miejsca, w któ-
rym uczeñ mo¿e wykonaæ inhalacjê, dokonaæ iniekcji insuliny itp.), ale tak¿e
zmiany postaw zdrowych rówieœników. Dyrektorów polskich szkó³ obowi¹zuje
ustawa z dnia 12 kwietnia 2019 r. [Dz. U. z 2019 r., poz. 1078] o opiece zdrowotnej
nad uczniami, w której rozdzia³ 4 dotyczy sprawowania opieki zdrowotnej nad
uczniami przewlekle chorymi lub niepe³nosprawnymi. W art. 20 ust. 1 tego roz-
dzia³u zapisano, ¿e „opieka nad uczniem przewlekle chorym lub niepe³nospraw-
nymw szkole jest realizowana przez pielêgniarkê œrodowiska nauczania i wycho-
wania albo higienistkê szkoln¹”. Nauczyciel mo¿e jednak, ale nie musi, wyraziæ
zgodê na sta³e podawanie leków uczniom z chorob¹ przewlek³¹. Do tej sytuacji
odnosi siê ust. 3 wskazanej ustawy, który mówi, ¿e „Podawanie leków lub wyko-
nywanie innych czynnoœci podczas pobytu ucznia w szkole przez pracowników
szko³ymo¿e odbywaæ siêwy³¹cznie za ich pisemn¹ zgod¹”. Z kolei w art. 22wska-
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zuje siê, ¿e „Dyrektor szko³y zapewnia pracownikom szko³y szkolenia lub inne
formy zdobyciawiedzy na temat sposobu postêpowaniawobec uczniów przewlekle
chorych lub niepe³nosprawnych, odpowiednio do potrzeb zdrowotnych”.

Ze wzglêdu na bezpieczeñstwo dzieci z chorobami przewlek³ymi nauczyciel
zawsze powinien byæ poinformowany o mo¿liwoœciach wyst¹pienia niepo¿¹da-
nych objawów choroby. „Brak odpowiednich informacji medycznych dotycz¹-
cych szczegó³owych potrzeb dziecka […] ogranicza zdolnoœæ szko³y” do ich za-
spokojenia (Jackson 2012: 548). Znajomoœæ choroby dziecka, a tak¿e œwiadomoœæ
sytuacji, w których mog¹ wyst¹piæ okresy nag³ego pogorszenia stanu zdrowia,
zwiêksza jakoœæ opieki holistycznej. Od nauczycieli dzieci z chorob¹ przewlek³¹
potrzebuj¹ wsparcia, zrozumienia i pomocy w nag³ych sytuacjach (Piontek, Wit-
kowski 2009).

Wyniki wielu badañ nie tylko na gruncie polskim, ale i zagranic¹ wskazuj¹ na
trudnoœci w nawi¹zywaniu i utrzymywaniu trwa³ychwiêzi dzieci z chorob¹ prze-
wlek³¹ i zdrowymi rówieœnikami (zob. np. DiGirolamo, Quittner, Ackerman, Ste-
vents 1997; Graetz, Shute 1995). Kwestie tê oddaj¹ prowadzone testy socjometry-
czne, w których wskazuje siê najbardziej atrakcyjnych (pod wieloma wzglêdami:
nauki, atrakcyjnoœci towarzyskiej, u¿ytecznoœci) kolegów czy kole¿anki. Dziecko
z chorob¹ przewlek³¹ ma mniejsze szanse na takie wskazanie, poniewa¿ choroba
i/lub re¿im leczenia (np. przyjmowane leki, dieta, ograniczenie wysi³ku) ograni-
czaj¹ uczestnictwo zarówno w zajêciach szkolnych, jak i poza szko³¹. Uczest-
nicz¹c w mniejszym stopniu w interakcjach rówieœniczych, dzieci te s¹ bardziej
nara¿one na obojêtnoœæ czy izolacjê (Chodkowska 2009).

Leczenie, specjalna dieta, leki i zmiany w wygl¹dzie fizycznym nieustannie
przypominaj¹ uczniom z chorob¹ przewlek³¹ o ich zale¿noœci od medycznego
wsparcia i ich odrêbnoœci od zdrowych rówieœników (Shiu 2001). Agnieszka
Ma³kowska-Szkutnik6 (2014: 101–102), analizuj¹c wypowiedzi nastolatków w od-
niesieniu do realizacji poszczególnych zadañ rozwojowych, podkreœla, ¿e maj¹
oni œwiadomoœæ ograniczeñ wynikaj¹cych z choroby przewlek³ej. Badani nasto-
latkowie odczuwaj¹ trudnoœci w nawi¹zywaniu satysfakcjonuj¹cych relacji ró-
wieœniczych (zarówno odrzucenie, jak i brak mo¿liwoœci uczestnictwa w ¿yciu
spo³ecznym grupy rówieœniczej), nadopiekuñczoœci rodziców czy ograniczeñ
zwi¹zanych z wyborem zawodu oraz planów na przysz³oœæ (zob. tab. 2).

Odnoœnie do postaw zdrowych rówieœników czy ich rodziców wymagane s¹
systematyczne i szczegó³owo zaplanowane dzia³ania uœwiadamiaj¹ce spo³ecz-
noœæ klasow¹ czy szkoln¹. Zajêcia mo¿e prowadziæ nauczyciel lub specjalista.
Zdrowi rówieœnicy, czêsto nie rozumiej¹c problemów czy ograniczeñ zwi¹zanych
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6 Autorka prowadzi³a w wybranych województwach w Polsce badania statutowe IMiD pt. „Adapta-
cja kwestionariuszy DISABKIDS do badania jakoœci ¿ycia dzieci i m³odzie¿y z chorobami prze-
wlek³ymi (2012–2013)”. Zbadano 700 par: dziecko i rodzic. Wiek dzieci od 11 do 18 lat.



ze specjalnymi potrzebami medycznymi dziecka, mog¹ byæ czêœciowo zazdroœni
o przywileje i przejawiaæ zachowania zwi¹zane zarówno z brakiem tolerancji, jak
i akceptacji wobec ucznia (Niepokólczycka-Gac 2018). Rozmowy uœwiadamiaj¹ce
problemy zwi¹zane z chorob¹ potrzebne s¹ tak¿e rodzicom zdrowych dzieci. Nie-
którzy z nich obawiaj¹ siê o zdrowie swojego dziecka (zara¿enie siê, trauma
zwi¹zana z atakiem lub zaostrzeniem przebiegu choroby, której by³o œwiadkiem).
Rodzicom potrzebne s¹ tak¿e rozmowy uœwiadamiaj¹ce znaczenie w procesie
wychowania kontaktów z dzieæmi reprezentuj¹cymi odmienne doœwiadczenia.
Izolowanie dziecka od choroby, niepe³nosprawnoœci czy cierpienia to tworzenie
z³udnego œwiata bez doœwiadczeñ egzystencjalnych (Chodkowska 2009). Tym-
czasem chory uczeñ mo¿e byæ równie¿ osob¹, dziêki której zdrowi rówieœnicy
rozwin¹ w sobie empatiê i altruistyczne zachowania. Przyk³ady tego rodzaju za-
jêæ podaje Jagna Niepokólczycka-Gac wmateria³achUczeñ z SPE. Uczniowie z cho-
robami przewlek³ymi (2018).

Tabela 2. Trudnoœci w realizacji zadañ rozwojowych przez nastolatki z chorobami prze-
wlek³ymi

Zadanie rozwojowe
okresu dojrzewania

Przyk³ady wypowiedzi badanych nastolatków
z chorobami przewlek³ymi

W³aœciwe relacje z rówieœ-
nikami (przynale¿noœæ do
grupy rówieœniczej)

„Dzieci œmiej¹ siê ze mnie” (dziewczyna, 12 lat, cukrzyca)

„Nie mogê jeŸdziæ na d³ugie wycieczki z klas¹” (dziewczyna, 13 lat,
cukrzyca)

„Nie mogê imprezowaæ, muszê uwa¿aæ na œwiat³a w dyskotece”
(ch³opak, 17 lat, padaczka)

Zaakceptowanie w³asnej
fizycznoœci

„Wstydzê siê swojej choroby, bojê siê, ¿e ktoœ zauwa¿y mój atak lub jak
biorê leki. Kryjê siê z tym na ró¿nych wyjazdach” (dziewczyna, 15 lat,
padaczka)

Osi¹ganie emocjonalnej
niezale¿noœci od rodziców

„Przeszkadza mi z tego powodu, bo czasami rodzice nie chc¹, ¿ebym
robi³ coœ si³owego, a ja nie widzê problemu w tym zadaniu” (ch³opiec,
16 lat, astma)

„Boli mnie ¿e inni wychodz¹ razem. Ja czêsto nie mogê, gdy¿ rodzina
boi siê o mnie” (dziewczyna, 11 lat, cukrzyca)

Wybór zawodu „Moja choroba uniemo¿liwia mi uprawianie sportu zawodowo. Ograni-
cza tak¿e wybór zawodu” (ch³opak, 17 lat, astma, choroba nerek)

Przygotowanie siê
do ma³¿eñstwa

„Wiem, ¿e bêdê musia³a wszystko planowaæ w swoim ¿yciu z du¿ym
wyprzedzeniem, np. za³o¿enie rodziny (zajœcie w ci¹¿ê). Trochê bojê siê
przysz³oœci” (dziewczyna, 17 lat, choroba reumatyczna)

�ród³o: (Ma³kowska-Szkutnik 2014: 102).
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Utrzymywanie ró¿nych form kontaktu dziecka z grup¹ rówieœnicz¹ podczas
hospitalizacji to kolejny wa¿ny element integracji z zespo³em klasowym. Z po-
moc¹ przychodzi innowacyjna technologia, dziêki której uczniowie mog¹ byæ
obecni na lekcjach i realizowaæ cele edukacyjne (Njoku 2008, Pulman 2010).

Pomoc psychologiczno-pedagogiczna w odniesieniu do uczniów
z chorob¹ przewlek³¹

Dzieci z chorobami przewlek³ymi napotykaj¹ na trudnoœci w funkcjonowaniu
w œrodowisku szkolnym, jak i pozaszkolnym (np. czêste i niekiedy przed³u¿aj¹ce
siê okresy leczenia, mniejsza wydolnoœæ wysi³kowa, trudnoœci w koncentracji
uwagi, zapamiêtywaniu itp.), a zatemwymagaj¹ w procesie edukacyjnym objêcia
pomoc¹ psychologiczno-pedagogiczn¹. Podejmowane dzia³ania maj¹ wspieraæ
potencja³ ucznia i tworzyæ jak najbardziej sprzyjaj¹ce warunki do aktywnego
i jednoczeœnie pe³nego uczestnictwawplacówce, do której on uczêszcza, jak i œro-
dowisku spo³ecznym [Rozporz¹dzenieMENw sprawie zasad organizacji i udzie-
lania pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach,
szko³ach i placówkach z dnia 9 sierpnia 2017 r., Dz. U. z 2017 r., poz. 1591].

Specjalne potrzeby edukacyjne dzieci z chorobami przewlek³ymi s¹ wyni-
kiem zdiagnozowanych chorób, a zatem zwykle maj¹ charakter medyczny. Klu-
czowy warunek zaspokojenia wskazanych potrzeb edukacyjnych stanowi wie-
dza o chorobie (przyczynach, jej istocie, objawach, zasadach postêpowania)
(Woynarowska 2010).

BarbaraWoynarowska (2010: 28–40)wskazuje, ¿e do najwa¿niejszych specjal-
nych potrzeb edukacyjnych uczniów z chorob¹ przewlek³¹ zalicza siê: potrzebê
pomocy i wsparcia ze strony nauczycieli i rówieœników (szczególnie wsparcie in-
strumentalne, emocjonalne, wartoœciuj¹ce), dostosowania optymalnej formy
(wskazane w artykule rozwi¹zania edukacyjne) i warunków a tak¿e organizacji
nauczania (m.in. usuwania barier architektonicznych, zapewnienia odpowied-
niego miejsca w klasie, umo¿liwienie realizacji specjalnych potrzeb ¿ywienio-
wych, wydzielenie miejsca do przechowywania leków i ich podawania, przepro-
wadzania sprawdzianów), uczestnictwa w zajêciach wychowania fizycznego
(m.in. wprowadzenia zastêpczych form aktywnoœci fizycznej, zwracanie uwagi
nauczyciela wychowania fizycznego na reakcje dziecka na wysi³ek i zachowanie)
i wycieczkach oraz planowania dalszej edukacji i wyboru zawodu (m.in. zachêca-
nie ro rozwijania zainteresowañ, aspiracji i uzdolnieñ).

Podejmuj¹c dzia³ania z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej wo-
bec uczniów posiadaj¹cych orzeczenie o potrzebie indywidualnego nauczania
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lub opiniê nale¿y pamiêtaæ o zawartychw nich zaleceniach. Pomoc psychologiczno-
-pedagogiczna mo¿e byæ podjêta z inicjatywy wielu osób (wœród nich wymienia
siê: samego ucznia, rodziców, nauczyciela czy dyrektora), jak równie¿wobec osób
maj¹cych kontakt z dzieckiem (np. rodziców, nauczycieli, wychowawcy). Forma-
mi pomocy, którymi mog¹ byæ objête dzieci z chorobami przewlek³ymi, s¹: klasy
terapeutyczne oraz zindywidualizowana œcie¿ka kszta³cenia.

Dostosowania warunków egzaminu ósmoklasisty
z chorob¹ przewlek³¹

Ka¿dy uczeñ, w tym tak¿e uczniowie z chorob¹ przewlek³¹, by ukoñczyæ
szko³ê podstawow¹, musz¹ przyst¹piæ do egzaminu ósmoklasisty. W szczegól-
nych sytuacjach losowych lub zdrowotnych mo¿na zwolniæ ucznia z obowi¹zku
przyst¹pienia do wy¿ej wskazanego egzaminu. Jednak zwolnienie to nastêpuje na
wniosek dyrektora szko³y w porozumieniu z rodzicami i uczniem. Uczeñ wów-
czasmusi zostaæ zg³oszonydoudzia³uw egzaminiew innymustalonym terminie.

Ka¿dego roku dyrektor Centralnej Komisji Egzaminacyjnej wydaje komuni-
kat w sprawie szczegó³owych sposobów dostosowania warunków i form prze-
prowadzania egzaminu ósmoklasisty.Wœród grupy uczniów, którymdostosowu-
je siê egzamin ósmoklasisty, znajduj¹ siê uczniowie posiadaj¹cy orzeczenie
o potrzebie indywidualnego nauczania (na podstawie orzeczenia) oraz uczniowie
chorzy lub niepe³nosprawni czasowo (na podstawie zaœwiadczenia lekarskiego).
Warto zauwa¿yæ, i¿ nie maj¹ oni dostosowanej formy egzaminów ósmoklasisty,
a jedynie dostosowaniewarunków. Zgodnie z Komunikatem dyrektora Centralnej
Komisji Egzaminacyjnej (2019/2020) dyrektor szko³y lub upowa¿niony nauczyciel
zapoznaje uczniów i ich rodziców z mo¿liwymi sposobami dostosowania warun-
ków przeprowadzania egzaminu, o którym mowa. Rodzice lub pe³noletni uczeñ
w odpowiednim czasie sk³adaj¹ oœwiadczenie o korzystaniu lub nie korzystaniu
ze wskazanych sposobów dostosowania. Istnieje tak¿e mo¿liwoœæ dostosowania
warunków egzaminu w sytuacjach losowych, które mia³y miejsce ju¿ po up³ywie
wyznaczonych przez komisjê terminów. W szczególnych przypadkach wyni-
kaj¹cych ze stanu zdrowia lub niepe³nosprawnoœci istnieje tak¿emo¿liwoœæ prze-
prowadzenia egzaminu ósmoklasisty w innym miejscu ni¿ szko³a (np. w domu).
W tabeli 3 przedstawiono mo¿liwoœci dostosowania.

Przebieg choroby i za¿ywane przez uczniów leki, jak równie¿ korzystanie
z niezbêdnego sprzêtumedycznegowymagaj¹ dostosowania przebiegu egzaminu.
W wielu przypadkach stanowi¹ niezbêdn¹ pomoc.
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Tabela 3. Informacja o sposobie organizacji i przeprowadzania egzaminu ósmoklasisty
dla uczniów z chorob¹ przewlek³¹ obowi¹zuj¹ca w roku szkolnym 2019/2020

Uprawnieni do dostosowania
Mo¿liwe sposoby dostosowania (dyrektor szko³y zaznacza w

SIOEO� sposoby wskazane przez radê pedagogiczn¹)

VIII. Absolwenci z chorobami
przewlek³ymi (na podstawie
orzeczenia o potrzebie indy-
widualnego nauczania lub
zaœwiadczenia o stanie zdro-
wia wydanego przez lekarza)

1. Korzystanie z zaleconego przez lekarza sprzêtu medycznego
i leków koniecznych ze wzglêdu na chorobê

2. Dostosowaniewarunkówprzystêpowania do egzaminu do specy-
fiki choroby

3. Przed³u¿enie czasunawykonanie zadañ z arkusza standardowego:

a. z jêzyka polskiego – nie wiêcej ni¿ o 60 minut
b. z matematyki – nie wiêcej ni¿ 90 minut
c. z jêzyka obcego nowo¿ytnego – nie wiêcej ni¿ o 45 minut

4. Korzystanie z pomocy nauczyciela wspomagaj¹cego w pisaniu
i/lub czytaniu, je¿eli choroba uniemo¿liwia czytanie lub pisanie.

W przypadku egzaminu z jêzyka obcego nowo¿ytnego uczeñ korzystaj¹cy

z pomocy nauczyciela wspomagaj¹cego ma obligatoryjnie przyznan¹ p³ytê

CD z dostosowanym nagraniem (wyd³u¿one przerwy na zapoznanie siê

z zasadami sprawdzaj¹cymi rozumienie ze s³uchu i ich wykonanie). Korzy-

stanie z p³yty z dostosowanym nagraniem wymaga przyznania dostosowa-

nia w maksymalnym wymiarze, tj. przed³u¿enia czasu przeprowadzania

egzaminu ósmoklasisty o 45 minut.

�ród³o: Komunikat dyrektora Centralnej Komisji Egzaminacyjnej z 6 sierpnia 2019 r. w sprawie
szczegoì³owych sposoboìw dostosowania warunkoìw i form przeprowadzania egzaminu ósmoklasi-
sty w roku szkolnym 2019/2020, s. 10.

Zakoñczenie

Jednym z wa¿nych problemów, z jakimi boryka siê dziecko z chorob¹ prze-
wlek³¹, jest koniecznoœæ ³¹czenia procesu nauki i uczenia siê z leczeniem, przy
czym okresowo lub trwale to ostanie wysuwa siê na plan pierwszy w hierarchii
wa¿noœci, a nauka i pozosta³e aktywnoœci musz¹ byæ mu podporz¹dkowane
(Chodkowska 2009). Choroba to przyczyna niezale¿na od dziecka oraz jego oto-
czenia, dlatego dba³oœæ o niwelowanie barier edukacyjnych utrudniaj¹cych reali-
zacjê prawa do nauki ma donios³e znaczenie. Wykorzystanie klasyfikacji ICF
(2001) dostarczaj¹cej pe³nego opisu funkcjonowania dziecka i jego ograniczeñ
wynikaj¹cych nie tylko z choroby/niepe³nosprawnoœci, ale tak¿e z tzw. czynni-
ków kontekstowych (osobowych, jak i œrodowiskowych) pozwala w sposób
uporz¹dkowany a jednoczeœnie sensowny zaprojektowaæ kluczowe dzia³ania.
Traktowanie choroby w kategoriach spo³ecznego modelu choroby czy niepe³no-
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sprawnoœci w wiêkszym stopniu mobilizuje œrodowisko do zmiany, wspoma-
gaj¹c odpowiedzialnoœæ samej osoby chorej i jej rodziny. Uczniowie z chorobami
przewlek³ymi stanowi¹ wyj¹tkow¹, ale integraln¹ czêœæ spo³ecznoœci szkolnej.
Posiadaj¹ oni wiele indywidualnych potrzeb, ale ³¹czy ich dostêp do tych samych
warunków edukacyjnych, w których uczestnicz¹ ich zdrowi rówieœnicy (Shiu
2001: 269). Dostosowanie form realizowania obowi¹zku szkolnego i nauki do
przebiegu choroby i leczenia wychodzi naprzeciw potrzebom i mo¿liwoœciom
psychofizycznymuczniów. Zadaniemka¿dej szko³y, nie tylko tej zorganizowanej
w szpitalu i pracuj¹cych w niej nauczycieli, jest aktywna pomoc dziecku w „wy-
chodzeniu” z roli chorego lub roli pacjenta i ponownymwkraczaniuw rolê ucznia
(Woynarowska 2010). Realizacja powy¿szego zadania wymaga odpowiedniej ko-
munikacji pomiêdzy zaanga¿owanymiw edukacjê dziecka podmiotami, ale tak¿e
pozytywnych, wspieraj¹cych postaw orazw³aœciwego przygotowaniamerytorycz-
nego nauczycieli, œrodowiska szko³y (personelu szko³y) i rówieœników.

Znajomoœæ trudnoœci rozwojowych, które mog¹ byæ udzia³em ucznia z cho-
rob¹ przewlek³¹, to priorytet planowania i organizowania wsparcia. „Jakoœæ ¿ycia
dzieci zale¿y od decyzji, jakie podejmujemy ka¿dego dnia w domach, spo³eczeñ-
stwach i w salach obrad naszych rz¹dów. Musimy zatem podejmowaæ decyzjê
m¹drze, maj¹c na myœli najlepszy interes dzieci” (Kozak 2013: 70).

Codzienne ¿ycie z przewlek³¹ chorob¹, wype³nianie medycznych re¿imów
czy prze¿ycie choroby zagra¿aj¹cej ¿yciu to niebagatelny wysi³ek ka¿dego prze-
wlekle chorego dziecka. Z tego powodu osoby odpowiedzialne za organizacjê
edukacji powinny zapewniæ tej grupie uczniów realizacjê specjalnych potrzeb
edukacyjnych tak, by mogli odnieœæ sukces nie tylko ten w szkole, ale i w innych
dziedzinach ¿ycia.
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Akty prawne

Rozporz¹dzenie MEN w sprawie zasad organizacji i udzielania pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej w publicznych przedszkolach, szko³ach i placówkach z dnia 9 sierpnia
2017 r.

Rozporz¹dzenieMENzdnia 23 kwietnia 2013 rokuw sprawiewarunków i sposobu organi-
zowania zajêæ rewalidacyjno-wychowawczych dla dzieci i m³odzie¿y z upoœledzeniem
umys³owym w stopniu g³êbokim (Dz. U. z 2013 r., poz. 529).

Rozporz¹dzenie MEN z dnia 28 sierpnia 2017 r. zmieniaj¹ce rozporz¹dzenie w sprawie
indywidualnego obowi¹zkowego rocznego przygotowania przedszkolnego dzieci i indy-
widualnego nauczania m³odzie¿y (Dz. U. z 2017 r., poz. 1656).

Rozporz¹dzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 24 sierpnia 2017 r. w sprawie organi-
zacji kszta³cenia oraz warunków i form realizowania specjalnych dzia³añ opiekuñczo-
-wychowawczych w przedszkolach i szko³ach specjalnych, zorganizowanych w pod-
miotach leczniczych i jednostkach pomocy spo³ecznej, Dz. U. z 2017 r., poz. 1654 i z 2019 r.,
poz. 1609).

Ustawa z dnia 12 kwietnia 2019 r. o opiece zdrowotnej nad uczniami (Dz. U. z 2019 r.,
poz. 1078).

Ustawa z dnia 14 grudnia 2016 r. – Prawo oœwiatowe (Dz. U. z 2017 r., poz. 59).
Ustawa z dnia 9 czerwca 2011 r. o wspieraniu rodziny i systemie pieczy zastêpczej (Dz. U.

z 2017 r., poz. 697 i 1292).
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