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Przeglad Lekarski 2016/73/9

Wptyw przewleklych choréb neurologicznych
u dzieci na wybor przysztego zawodu - wyniki

wstepne

Wprowadzenie: Dzieci w wieku
14-15 lat majg duzg swiadomos¢
swego stanu zdrowia oraz ograniczen,
jakie powoduje u nich przewlekta cho-
roba neurologiczna. Rozumiejg, ze ma
ona zasadniczy wptyw na wybér ich
przysziego zawodu. Gtéwnym przed-
miotem badan byto ustalenie jak dzieci
chorujace na przewlekite choroby neu-
rologiczne oceniajg swoja przysztos¢
pod katem petnienia przyszitej roli
zawodowe;.

Celem tej pracy byto ustalenie
zwigzku pomiedzy rzeczywistym sta-
nem chorobowym dziecka a postrze-
ganiem mozliwego do wykonywania
przez nie w przysztosci zawodu.

Materiat i metody: Badaniami
objeto dzieci w wieku 14-15 lat ho-
spitalizowane w Klinice Neurologii
Dzieciecej Uniwersyteckiego Szpitala
Dzieciecego w Krakowie. Do badan
wykorzystano ankiete sktadajaca sie
z 10 pytan o charakterze otwartym i
projekcyjnym.

Wyniki: Wszystkie dzieci odpo-
wiedzialy jednoznacznie, ze chca
zy¢, swoja przysztos¢é zawodowa
uzalezniajg od stanu zdrowia, widza
siebie wszedzie ale nie w szpitalu i
mysla, ze nie beda mogty wykonywaé
wymarzonego zawodu, ale chcialyby
kontynuowaé nauke.

Whioski: Utrata zdrowia powoduje
zmiany w zyciu dziecka i zmienia spo-
s6b postrzegania swiata. W chorobie
myslenie o terazniejszosci i przyszio-
$ci jest trudne, a nadrzedng wartoscia
na chwile obecna jest zycie. Od stanu
zdrowia dzieci uzalezniaja wybor przy-
szlego zawodu.

Wprowadzenie

Zycie codzienne rozwija cztowieka, ono
ksztattuje tez nasz los przez radosc¢ i cier-
pienie, osiggniecia i rozczarowania. Dzieci
w wieku szkolnym, a zwtaszcza w okresie
dojrzewania, przezywaja swojg chorobe jako
punkt wyjscia do nowych egzystencjalnych
odkryé¢, zwtaszcza dotyczgcych sensu i celu
zycia. Wykazujg one takze duze zaintere-
sowanie swojg chorobg, chcg zrozumieé
ja i jej konsekwencje a takze pytajg o nig,

Background: At the age of 14 or
15, children are aware of their gen-
eral state of health and the limitations
imposed on them by the chronic neu-
rological disease they suffer from.
These children also understand that
it determines their choice of a future
profession.

The main aim of the current re-
search was to investigate how children
with chronic neurological diseases
envisage their future career pros-
pects. The aim of the research was to
establish the relationship between the
children’s condition and their choice of
a future career.

Material and methods: The target
group for this research were children
between the ages of 14 and 15, all pedi-
atric patients of the Neurological Clinic
in The University Children’s Hospital
in Krakéw, Poland. The research tool
was a ten-question screening survey.

Results: All the children unequivo-
cally replied that they want to live,
their future profession depends on
their health state, they see themselves
anywhere but in the hospital. They
think they will not achieve their dream
job but they wish to continue their
education.

Conclusions: The contraction of
a disease and the attendant loss of
health both cause many changes in the
lives of children and in their outlook on
the world. Children suffering from dis-
ease find it difficult to think about the
future as they live in the present, and
life itself becomes a major concern.
The children’s choice of a future pro-
fession is determined by their general
state of health.

zwlaszcza odczuwajgc niepokdj rodzicow
[1]. Choroba przewlekta stanowi czynnik
ryzyka dla rozwoju osobowosciowego, emo-
cjonalnego, poznawczego oraz co niezwykle
istotne spotecznego. Wazng role odgrywa
rébwniez nasilenie choroby (zwiekszajgce
ograniczenie aktywnosci), czas jej trwania
oraz liczba hospitalizacji.

Rolg pedagoga jest nauczy¢ dziecko i
jego rodzine umiejetnosci wplatania choroby
w codzienne zycie [2]. Przebieg choroby,

637



badz jej konsekwencje, mogg wptywaé na
ograniczenie kontaktéw z réwiesnikami,
poprzez co dziecko moze w mniejszym
stopniu rozwija¢ umiejetno$¢ nawigzywania
i podtrzymywania tych kontaktéw. Dzieci
poprzez brak mozliwosci udziatu w aktyw-
nosciach charakterystycznych dla ich wieku
(zabawach, grach, zajeciach sportowych)
stajg sie mniej atrakcyjnymi partnerami
i nie czesto nie dysponujg typowymi dla
wieku zainteresowaniami a takze tematami
do rozmow.

Bardzo wazne jest, aby dzieci z prze-
wlektymi chorobami neurologicznymi ade-
kwatnie do swoich mozliwosci posiadty
takze wiedze na temat swojej choroby.
Pozwolitoby to na zrozumienie przez nie
tego, co dzieje sie z ich organizmem (jak u
dzieci podczas napadow padaczkowych),
zmniejszato poczucie leku, a nadto umoz-
liwiato rzeczowe rozmowy na temat swojej
choroby z réwiesnikami.

Uzyskanie mozliwie wysokiego poziomu
wyksztatcenia i kwalifikacji zawodowych jest
jednym z osiowych czynnikow w procesie
zapobiegania inwalidztwu. Nierzadko rodzi-
ce ukrywajgc chorobe dziecka posytajg je do
niewtasciwych szkot. W rezultacie dziecko
uczy sie zawodu, ktérego nie bedzie mogto
wykonywacg, co powoduje nie tylko wczesne
inwalidztwo, ale takze narastanie reakc;ji
nerwicowych i probleméw spotecznych.
Podjecie decyzji o wyborze zawodu musi
by¢ oparte na wynikach badan psycholo-
gicznych i lekarskich, obejmujgcych cato-
ksztatt problematyki uzdolnien i mozliwosci
psychofizycznych dziecka [3]. Zapobieganie
desocjalizacji przewlekle chorych jest ele-
mentem rownie waznym w catoksztatcie
postepowania terapeutycznego i doradcze-
go, jak wiasciwe leczenie farmakologiczne
[4]. Dziecko chore neurologicznie nie moze
by¢ skazane na biernos¢, wyizolowane i
pokrzywdzone. Nalezy rozwija¢ jego ak-
tywnos¢ w zaleznos$ci od wykazywanych
zainteresowan, aby w przysztosci poméc mu
w wyborze odpowiedniego zawodu, ktory
bedzie mogt wykonywac [5]. Rozbudzanie
jego zainteresowan pomoze mu nie tylko
zlikwidowaé poczucie mniejszej wartosci
spowodowane chorobg, ale naprowadzi go
na okreslong droge dotyczacg przysztego
zawodu. Dla doradcy zawodowego w jego
pracy uzyteczne jest ewentualne skonsul-
towanie sie, za zgodg osoby chorej, nie
tylko z lekarzem leczgcym, lecz takze z
psychologiem, ktory chorego badat i moze
od wielu lat zna [6].

Przestanki do badan

Szczegolny nacisk w procesie tera-
peutyczno-wychowawczym i doradczym
ktadzie sie na umiejetnosc radzenia sobie
w sytuacjach traumatycznych zwigzanych z
pobytem w szpitalu, readaptacjg po powro-
cie do domu, promocjg zdrowia, ksztattowa-
niem wrazliwosci spotecznej i wtasciwego
stosunku do otaczajgcego Swiata.

Dzieci objete badaniami, przebywajac
w 4-t6zkowych salach chorych, codziennie
podczas swego pobytu w Klinice uczestni-
czyty w prowadzonych przez nauczyciela
zajeciach terapeutyczno-wychowawczych
w sali terapii. Ponadto byty objete opiekg z
zakresu doradztwa zawodowego. Przedmio-
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tem badan byto przyjrzenie sie zagadnieniu
wyboru przysztego zawodu przez dzieci
cierpigce na przewlekte choroby uktadu
nerwowego. Czy wyborowi zawodu przez
nie towarzyszy realistyczna ocena wtasnych
mozliwosci, na ktére znaczny wptyw ma
choroba? Czy istnieje $wiadomos¢ wia-
snych ograniczen w postrzeganiu siebie
przez chorych, ale réwniez czy pojawia sie
refleksja o konstruktywnych mozliwosciach
zmiany sposobu patrzenia na siebie oraz
swojg przyszto$¢ pod wptywem choroby?

Celem badan byto ustalenie zwigzku
pomiedzy rzeczywistym stanem chorobo-
wym dziecka a postrzeganiem mozliwego
do wykonywania przez nie w przyszitosci
zawodu.

Materiat i metody

Badaniami objeto 40 dzieci (26 dziew-
czynek i 14 chtopcéw), w wieku 14-15
lat, ktére byly hospitalizowane w Klinice
Neurologii Dziecigcej Uniwersyteckiego
Szpitala Dzieciecego w Krakowie w okresie
od sierpnia do grudnia 2015 roku. Wszystkie
te dzieci byly takze uczniami Zespotu Szkot
Specjalnych nr 3. Wséréd dzieci byto 30 z
padaczka, 2 ze stwardnieniem rozsianym
i 8 dzieci z innymi chorobami demieliniza-
cyjnymi osrodkowego uktadu nerwowego.

W badaniach zastosowano wtasng an-
kiete sktadajgca sie z 10 pytan. Wszystkie
pytania zawarte w niej sg pytaniami otwarty-
mi, a czesc¢ z tych pytan ma charakter pytan
projekcyjnych (1-6).

ANKIETA

Masz przed sobg bardzo proste i tatwe
pytania. Staraj sie najpierw dokonczyc¢
rozpoczete zdania w sposob szczery i nie
namyslajac sie dtugo.

1.W chwili obecnej ...

2. W przyszitosci chciatbym...

3. W przyszto$ci bede ...

4. Gdybym nie byt chory to chciatbym
byc¢ ...
5. Widze siebie ...

6. Widze siebie jako ...

Ateraz poprosze Cie abys nad kolejny-
mi pytaniami zastanowit sie chwile dtuzej i
wpisat swojg odpowiedz.

7. Jakie ograniczenia niesie dla Ciebie
Twoja choroba?

8. Czy w przysztosci chciatbys$ kontynu-
owac dalej nauke? 9. Co uwazasz za swojg
mocng strone? 10. Co uwazasz za swojg
stabg strone?

Tabela |
Jednoznaczne odpowiedzi dzieci.
Unequivocal answers of children.

Wyniki

Na niektére pytania dzieci odpowie-
dziaty jednoznacznie w 100% (Tab. I). Inne
odpowiedzi na ankietowe pytania zostaty
przeliczone i przedstawione graficznie na
rycinach 1-6.

Omoéwienie

Utrata zdrowia wigze sie z reguty z
ogromng zmiang w zyciu cztowieka (dziec-
ka), a takze z r6znymi ograniczeniami i re-
strykcjami. Odnoszac sig do wynikéw badan
wiasnych nalezy stwierdzic, ze u badanych
dzieci zachowana jest bardzo duza $wia-
domos¢ swego stanu zdrowia. Zdajg sobie
one sprawe, iz muszg przebywac w szpitalu
(50%) i ze sg chore (37,5%). Wigze sie to z
tesknotg za domem rodzinnym (12,5%), a
co za tym idzie za osobami bliskimi. Kazdy
z badanych odpowiedziat réwniez, iz w
przysztosci chciatby ,zy¢” (100%). Jest to dla
nich nadrzedna wartos¢, gdyz zdajg sobie
sprawe z powagi swej choroby (mowa tutaj
o padaczce, stwardnieniu rozsianym i innych
chorobach demielinizacyjnych osrodkowego

tesknie za
domem; 12,5%
i musze by¢ w
szpitalu; 50,0%
jestem chory;

37,5%
Rycina 1
W chwili obecne;j .....
At present .....

malarzem; elektronikiem;
12,5% 7,5%

w eterynarzem

praw nikiem; ¢ ; 25,0%

125% =
tw 6rcag gier T
komput:r%wy _/
ch; 17,5%
Rycina 2
Gdybym nie byt chory to chciatbym byé...............
If 1l wasn’t sick | would choose a career of ...............
Zawod zwiagzany z cztowiekiem 80%, wykonywany
samotnie 20%.
The profession associated with the man of the 80%, the
pursued alone 20%.

pedagogiem;
25,0%

w yksztatcong
(po studiach);
o
12? % osobe, ktéra
wyzdrowieje;
50,0%

osobe
pomagajaca
innym
ludziom i
zw ierzetom;
37,5%

Rycina 3
Widze siebie jako...............
In the future | see myselfas ................

Pytanie

Odpowiedz (100%)

W przysziosci chciatbym

Zy¢

W przysziosci bede

Nie wiem, to zalezy od mego stanu zdrowia

Widze siebie

Wszedzie, tylko nie w szpitalu

Jakie ograniczenia niesie dla Ciebie Twoja choroba?
(ograniczenia pod wzgledem edukacii)

W przysziosci nie moge iS¢ na takie studia jak chcia-
tam/chciatem poniewaz i tak nie moge wykonywac
wymarzonego zawodu

Czy w przysztosci cheiatbys$ kontynuowaé nauke

Tak

K. Zietara



Rycina 4
Jakie ograniczenia niesie dla ciebie twoja choroba?
What are the constraints imposed by your illness?

umiejetno$¢
fadnego
malow ania;

site 10,0% . w ytrwatos¢;
psychicznq;_/f__q_h 30,0%
15,0% &

zrozumienie —
innych ludzi; cierpliw 0$¢;
20,0% 25,0%

Rycina 5
Co uwazasz za swoja mocna strong?
What do you consider to be your greatest strength?

uktadu nerwowego).

Dzieci rozumiejg réwniez, ze choroba
neurologiczna na jakg cierpia, jest zjawi-
skiem niepozadanym i niekorzystnym dla
ich rozwoju. Widzg siebie ,wszedzie tylko
nie w szpitalu”(100%) a zapytani o to kim
chcieliby by¢ w przysztosci, odpowiedzieli
ze nie wiedzg i ze to zalezy od ich stanu
zdrowia (100%).

Jak wynika z ankietowych odpowiedzi,
mtodziez chorujgca na przewlekte choroby
neurologicznie w momencie gdyby byta
zdrowa wybrataby (az 80%) zawody, w
ktorych pozadany jest kontakt z innymi. To
zawod nauczyciela, weterynarza, czy praw-
nika do ktérych zgtaszajg sie potrzebujacy
pomocy i czesto skrzywdzeni przez los. Ale
20% miodziezy wybrataby zawdd, ktory
mozna w przysztosci wykonywac¢ samotnie
(malarz, elektronik).

Analizujgc wyniki badan mozna stwier-
dzi¢, ze najwieksza grupa badanych dzieci
widzi siebie jako ,0sobe, ktéra wyzdrowieje”
(50%), nastegpnie jako ,0sobe pomagajaca
innym ludziom i zwierzetom” (37,5%) oraz
~wyksztatcong po studiach” (12,5%). Réw-
noczes$nie wszyscy badani jednoznacznie
odpowiedzieli, iz w przysztosci chcieliby
kontynuowac¢ nauke (100%).

Dzieci posiadajg duzg swiadomos¢
ograniczen, jakie niesie dla nich trwajgca
choroba (padaczka, stwardnienie rozsiane
i choroby demielinizacyjne OUN), gdyz
najwieksza grupa badanych odpowiedzia-
ta: ,w przysztosci nie moge iS¢ na takie
studia jak chciatam, poniewaz i tak nie
moge wykonywa¢ wymarzonego zawodu”
(22%), ,moge porusza¢ sie na wozku lub
kulach” (18%), ,nie moge siedzie¢ przed
komputerem” (17%), ,nie moge sie uczy¢ z
réwiesnikami tylko musze w domu” (15%),
,moge mie¢ uszkodzony wzrok” (13%) oraz
,hie moge chodzi¢ do miejsc gdzie jest duzo
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OWw przyszfoScinie moge iS¢ na takie
studia jak chciatam poniewaz i tak nie
moge wykonywaé wymarzonego zawodu

B moge poruszaé sie nawozku lub o
kulach

O nie moge siedzie¢ przed komputerem

O nie moge sig uczy¢ w szkole z
réwnie$nikami tylko musze w domu

B moge mie¢ uszkodzony wzrok
O nie moge chodzi¢ do miejsc, gdzie jest
duzo kolorowych i migajgcych swiatet

B nie moge dtugo oglgdac telewizji

ze mato
przebyw amz
rodzing,
przyjaciéimi;
25,0%

to, ze choruje;
37,5%

ze czesto
przebyw amw
szpitalach; 37,5%
Rycina 6
Co uwazasz za swoja staba strone?
What do you consider to be your greatest weakness?

kolorowych i migajgcych $wiatet’ (10%) i ,nie
moge ogladac telewizji” (5%). Analizujgc
wyzej wymienione odpowiedzi dokonano
ich podziatu na: ograniczenia wynikajace
z uszkodzen poszczegoélnych narzadow
(52,5%), ograniczenia pod wzgledem kon-
taktow z ludzmi (25%) i ograniczenia pod
wzgledem edukacji (22,5%).

Badane dzieci zostaty zapytane rowniez
o to, ,co uwazajg za swojg mocng oraz
stabg strone”. Badani wymienili: wytrwa-
tos¢ (30%), cierpliwos$¢ (25%), zrozumienie
innych ludzi (20%), site psychiczng (15%)
oraz umiejetnosc¢ fadnego malowania (10%).
A na przeciwlegtym biegunie to, ze choruje
(37,5%), ze czesto przebywam w szpitalach
(37,5%) oraz ze mato przebywam z rodzing
i przyjaciotmi (25%).

Z przeprowadzonych badan ankieto-
wych wynika, ze myslenie o terazniejszosci
i przysztosci z nadziejg jest niewatpliwie
trudne w obliczu problemu, jakim jest
zmaganie sie z ciezkg przewlekig chorobg
neurologiczng, ktorej konsekwencjg bywa
niepetnosprawnos¢. Zdrowie i sprawnosc
fizyczna stojg bardzo wysoko w hierarchii
wartosci dziecka, zatem pozbawienie ich
moze powodowac frustracje i brak satysfak-
cji w zyciu codziennym. W pewnym sensie
choroba powoduje, ze cztowiek zaczyna zy¢
bardziej Swiadomie, takze w odniesieniu do
planowania racjonalnych dziatan.

Podsumowanie

W procesie rozwoju cztowiek, najpierw
jako dziecko a potem nastolatek i w koncu
dorosty, coraz lepiej opanowuje struktury,
dzieki ktéorym odbywa sie komunikacja mie-
dzy nim a szeroko rozumianym otoczeniem.
Dzieje sie to w procesach dojrzewania bio-
logicznego, psychicznego, emocjonalnego
i spotecznego i jest podstawg coraz wiek-
szego otwierania sie na transcendencje.

Brak rownowagi tych proceséw pobudza do
asymilacji i akomodacji, w wyniku ktérych
uzyskuje sie chwilowg rownowage funk-
cjonowania, po czym znéw naptywajgce
bodzce domagaja sie zmiany schematow i w
ten sposéb rozwdéj dokonuje sie stopniowo.

Z analizy badan wiasnych uczniow Il i
Il klasy gimnazjum wynika, iz przewlekta
choroba neurologiczna traktowana jest
przez dzieci jako wielkie obcigzenie, trudna
i stresowa sytuacja. Ciezka i powazna cho-
roba przeksztatca dotychczasowg sytuacje
dziecka i jego rodziny w odmienng, z okre-
Slonymi wymaganiami i ograniczeniami [7].
Mtody cztowiek zaczyna zupetnie inaczej
postrzegac¢ swojg przysztos¢ od strony
wyboru dalszej drogi ksztatcenia, a co za
tym idzie wyboru zawodu. Przeprowadzone
badania ukazaty, w jaki sposéb choroba
neurologiczna wptywa na mtodego czio-
wieka oraz w jaki sposob dzieci chorujgce
na stwardnienie rozsiane, padaczke czy
inne choroby demielinizacyjne osrodkowe-
go uktadu nerwowego i borykajgce sie z
tym stanem chorobowym, oceniajg swojg
przysztos¢ pod katem petnienia przysztej
roli zawodowej. Wyborowi zawodu towa-
rzyszyta u nich realistyczna ocena wtasnych
mozliwosci, na ktére znaczny wpltyw miata
Swiadomos¢ wiasnych ograniczenh a takze
pojawienie sie refleksji o konstruktywnych
mozliwosciach zmiany sposobu patrzenia
na siebie i na swojg przyszto$¢ w zwigzku
z choroba.

Z przeprowadzonych badan wynika, iz
dzieci majg ogromng swiadomos¢ dotycza-
cg stanu swego zdrowia i wszystkich ogra-
niczen wynikajgcych z choroby. Rozumiejg
one, ze od momentu zachorowania ich zycie
ulegto radykalnej zmianie. Aktualnie nie
wiedzg, co w przysztosci bedg robi¢, jednak
wszyscy pragng w przysztosci kontynuowac
nauke i zdobywaé¢ wyksztatcenie. Mimo
ograniczen wynikajgcych z choroby dzieci
majg swoje marzenia i uwazaja, ze nie wol-
no sie podda¢ w sposob bierny chorobie.
Nalezy zy¢, pomagac innym ludziom, wzbo-
gacac swojg wtasng osobowos¢ i nabywac
doswiadczenia takie, ktére juz niekoniecznie
bedg mozliwe do doswiadczenia w stanie
zdrowia.

Z przeprowadzonych badan wynika, iz
dzieci po zachorowaniu majg poczgtkowe
trudnosci w przystosowaniu sie do zycia.
Trudnosci te czesto wynikajg z poczucia
doznanej krzywdy wyrzgadzonej przez los,
poczucia zagubienia, osamotnienia, izolacji
od domu rodzinnego i najblizszego $rodo-
wiska oraz zachwiania systemu wartosci.

| wreszcie nie mozna zapomnie¢ o rodzi-
nie i w jaki sposéb radzi sobie ona z nowymi
wyzwaniami i jak rozumie chorobe. Choroba
zmienia codzienne zycie wszystkich czton-
kéw rodziny i ma bezposredni wptyw na
gotowos$¢ do przestrzegania zalecen lekar-
skich, zdolno$¢ do przekazywania informaciji
niezbednych w procesie diagnozy oraz
stworzenie choremu dziecku optymalnych
warunkow zycia i rozwoju.

Reasumujgc mozna stwierdzic, ze dzieci
mimo powaznej choroby neurologicznej
dgzg do wiasnego wszechstronnego roz-
woju. Nie wiedzg jak bedzie ich zycie wy-
gladato, jak choroba je zmieni, ale wiedzg
iz nie mogg sie poddac¢ apatii i smutkowi,
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poniewaz ich zycie trwa dalej. Bedzie ono
jednak od momentu zachorowania wyglg-
dato juz zupetnie inaczej.
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