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WSPARCIE ROZWOJU RELIGIJNEGO UCZNIOW Z CHOROBA
PRZEWLEKLA NA PRZYKLADZIE DZIECI Z ZESPOLEM NERCZYCOWYM

SUPPORT FOR RELIGIOUS DEVELOPMENT OF STUDENTS WITH CHRONIC
DISEASE, EXAMPLE OF CHILDREN WITH THE RENEWAL SYNDROME

Abstract

The risk of students being excluded from religion lessons in the case of individual education
induced by a chronic disease is a real problem. In view of that, the article analyzes the possibilities
resulting from the currently applicable regulations to help remedy this. An analysis was also made
of catechists’ capabilities to increase the availability of religion lessons to students who cannot attend
school for health reasons.

The article ends with selected examples of good practices and recommendations that may
become the basis for the practical implications of the assumptions of inclusive education in relation
to students suffering from diseases or those staying in quarantine.

Keywords: individualized educational path, individual education, student with chronic kid-
ney disease, nephrotic syndrome, religious development, quarantine

Abstrakt

Wykluczenie ucznidw z lekeji religii w sytuacji nauczania indywidualnego spowodowanego
chorobg przewlekla to realne ryzyko. Dlatego w artykule przeanalizowano mozliwo$ci wynikajace
z aktualnie obowigzujacych przepiséw pomagajacych temu zaradzi¢. Dokonano tez analizy moz-
liwosci lezacych w gestii nauczycieli, ktére zwigkszalyby dostepno$é do prowadzonych przez nich
lekgji religii uczniom, ktdrzy ze wzgledéw zdrowotnych nie moga chodzi¢ do szkoty.

Artykul zawiera réwniez wybrane przyktady dobrych praktyk oraz rekomendacje, ktére moga
sta¢ si¢ inspiracjg do praktycznych implikacji zalozen edukacji wlaczajacej w odniesieniu do uczniéw
z chorobami, a takze przebywajacych na kwarantannie.

Stowa kluczowe: zindywidualizowana $ciezka ksztalcenia, nauczanie indywidualne, uczen
z chorobg przewlekla nerek, zesp6l nerczycowy, rozwdj religijny, kwarantanna
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WPROWADZENIE

Sytuacja ucznia z chorobg przewlekls, ktéremu problemy zdrowotne uniemoz-
liwiaja udziat w zajeciach szkolnych (Antoszewska 2020; Antoszewska 2021), wiagze
sie takze z utrudnieniami w dostepnosci do lekeji religii, praktyk religijnych czy spo-
tkan majacych na celu przygotowanie dziecka do sakramentu Pierwszej Komunii
swietej lub bierzmowania. Mimo iz aktualnie propagowana jest edukacja wlaczajaca
(Szumski 2019, 14), to w literaturze przedmiotu mozna spotkac si¢ z okresleniem
»uczniowie poza systemem wsparcia” (Matakowska-Szkutnik i Jaskolska 2020, 38).
Dotyczy ono uczniéw z chorobami przewleklymi, ktorzy nie posiadaja opinii ani
orzeczenia z poradni psychologiczno-pedagogicznej. Ograniczona dostgpnos¢ do
leke;ji religii z powodu choroby wskazuje na potrzebe znalezienia optymalnych roz-
wigzan, aby sytuacje te zmieni¢, szczegolnie gdy dziecko przygotowuje si¢ do przy-
jecia sakramentéw $wietych. Z tego wzgledu podjeto refleksje, dla ktérej gtéwnym
celem jest znalezienie odpowiedzi na pytanie badawcze: Jakie sa dostepne formy
wsparcia rozwoju religijnego dziecka z chorobg przewlekla i jakich dziatan w zakre-
sie tego wsparcia oczekuja rodzice ucznidéw z zespotem nerczycowym?

Rozwdj religijny — zdaniem autorki - to wazny czynnik wspierajacy oswa-
janie sie z chorobg przez dziecko i jego rodzing nie tylko w aspekcie duchowym,
ale réwniez poznawczym. Dlatego jawi si¢ potrzeba tworzenia warunkow dla tego
rozwoju poprzez wsparcie religijne’.

W sytuacji choroby dziecka rodzice zazwyczaj poszukuja jej medycznych
przyczyn. Nieraz zadaja pytania o obecnos$¢ Boga w tej sytuacji. Wowczas zdoby-
wane w rozny sposob informacje potrzebuja sprostowania, szczegélnie gdy cho-
roba zaczyna by¢ postrzegana jako ,kara Boza” za grzechy. Rozmowa, ktéra w tej
sytuacji moga podjac rodzice z osoba duchowna, badz swieckim nauczycielem re-
ligii (czy - jak w przypadku dzieci terminalnie chorych - z ,,ekipg asystentéw pa-
storalnych”*towarzyszacych kapelanom), jest Zrédlem rzetelnych informacji i po-
maga zracjonalizowac¢ sytuacje. W przypadku dzieci przebywajacych pod opieka
hospicjum mozliwe jest rdwniez tzw. towarzyszenie religijne i opieka duchowo-re-
ligijna (Krakowiak, Paczkowska i Starkel 2010, 16; Krakowiak i Sereda 2012, 252-
276)°. Zatem osoby te nie tylko moga wspiera¢ dzieci i rodzicéw, kiedy chwieje
sie wiara. Moga pomdc tez przetrwaé, gdy pojawiajg sie trudne pytania, na jakie
niekiedy nie ma oczywistych odpowiedzi albo odpowiedz jest na tyle niepomysl-

1 Wsparcie religijne to wg Zarzyckiej, Zidtkowskiej i Sliwaka (2017, 102) osobiste korzysci
czerpane z wiary i relacji z Bogiem.

2 Ekipy asystentow pastoralnych tworzg siostry zakonne, $wieccy szafarze Eucharystii oraz
odpowiednio przygotowani wolontariusze (Krakowiak i Sereda 2012, 263).

3 Seria publikacji ,,Hospicjum to tez zycie”, ktorej pierwszym z redaktoréw jest Jézef Binne-
besel (Jak rozmawiaé z uczniami 2009, Pozamedyczne aspekty opieki 2010, Przewlekle chore dziecko
2012) przedstawia wieloaspektowo problematyke zwigzana z podopiecznymi hospicjow dzieciecych
i ich rodzinami. Tu znajduje si¢ m.in. problematyka duchowo-religijna wzbogacona praktycznymi
wskazéwkami.
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na, ze trzeba wiedzie¢, jak ja przekaza¢ (Augustowska 2014)*. Procesy spoleczne,
ktdre zachodza w rodzinach doswiadczonych chorobg dziecka, zastugujg zatem na
zauwazenie, a wynikajace z tego potrzeby w zakresie rozwoju religijnego na stale
poszukiwanie optymalnych dla danej jednostki rozwigzan.

1. DZIECKO Z ZESPOLEM NERCZYCOWYM W ROLI UCZNIA

Zespol nerczycowy (ZN)® jako choroba przewlekta nerek na szczegdlng uwa-
ge zastuguje ze wzgledu na swoj najczesciej idiopatyczny charakter. Wiadomo jest,
ze pierwszy rzut nerczycy® moze zosta¢ zdiagnozowany w kazdym wieku jako stan
towarzyszacy innym chorobom lub wystepujacy indywidualnie. Charakteryzuje go
réznorodna dynamika przebiegu i mozliwo$¢ niestandardowych reakcji organizmu
na podjeta terapige. Rowniez czas wystgpienia i manifestacja pierwszych objawow
moga by¢ rézne. Zazwyczaj zalezy to od tego, czy dziecko doswiadcza zespotu ner-
czycowego sterydowrazliwego, sterydozaleznego czy sterydoopornego. Typ choro-
by wplywa za$ na czas leczenia, a w zwigzku z tym generuje dodatkowe potrzeby,
szczegolnie gdy dziecko wkracza w etap obowigzkowej edukacji. Wowczas alternaty-
wa dla tradycyjnej realizacji obowiazku szkolnego sa nauczanie indywidualne, a od
2017 roku takze zindywidualizowana $ciezka ksztalcenia (MEN 2017; MEiN 2020)’.
Mimo ze oba te rozwigzania przyznawane sg na okreslony czas, to na wniosek rodzi-
cow i za zgoda lekarza prowadzacego skrocenie tego okresu lub jego czasowe zawie-
szenie jest mozliwe. Rozwigzanie to wydaje si¢ praktyczne réwniez w sytuacji innych
choréb o dynamicznym przebiegu i nieokreslonym ryzyku nawrotow.

Mimo ze od 2017 roku obowigzuja aktualne regulacje prawne, to uczniowie
z chorobami przewlektymi do$¢ rzadko korzystaja ze zindywidualizowanej $ciezki

4 Post na podstawie rozmowy z ks. Janem Kaczkowskim, ktory spotkawszy sie ze studentami
Uniwersytetu Medycznego w Lublinie w lutym 2014, powiedzial m.in. ,,Jestem przekonany, Ze cho-
remu trzeba méwi¢ prawde, ale na pewno musi by¢ umiejetnie podana - dla kazdego” (Augustowska
2014).

5 Zespot nerczycowy (ZN) to stan chorobowy $wiadczacy o patologicznym stanie zacho-
dzagcym w nerkach. Czesto utozsamiany jest z klebuszkowym zapaleniem nerek, cho¢ nie zawsze
musi o nim $wiadczy¢. Objawy, ktére powinny zaniepokoi, to: pojawiajace si¢ obrzeki (najczesciej:
powiek, podbrzusza, podudzi), skapomocz lub spienienie moczu, nagly wzrost masy ciata, wydety
brzuch (wodobrzusze), trudnosci z oddychaniem, uczucie rozpierania w plecach (z powodu zbie-
rajgcego sie plynu w jamach oplucnych), trudnoséci w poruszaniu konczynami, ich blado$¢ (jako
wynik glebokich zaburzen lipidowych mogacych prowadzi¢ do zakrzepicy Zylnej czy tetniczej). Sze-
rzej o zespole nerczycowym jako chorobie przewleklej w odniesieniu do medycznych Zrddet autorka
pisala w innej pracy (Amilkiewicz-Marek 2018).

¢ Inna nazwa stosowana w medycynie na okreglenie zespolu nerczycowego.

7 Podstawa prawna majgca zastosowanie wobec ucznia z chorobg przewlekly znajduje sie na
stronie MEiN (MEIN 2020). Warto pamieta¢, ze uczniowi z tytutu samej choroby nie przystuguje
orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego, nawet jesli posiada orzeczenie o niepelnosprawnosci
z tytulu choroby wydane przez powiatowy lub miejski zespdt do spraw orzekania o niepetnospraw-
noéci. Dokumentami respektowanymi przez szkote podczas organizacji form nauki sg orzeczenia
i opinie wydawane gtéwnie przez panstwowe poradnie psychologiczno-pedagogiczne.
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ksztalcenia. ,,Jej organizacja i realizacja wcigz budza wiele watpliwosci wérdd dy-
rektoréw, nauczycieli i rodzicow” (Gérka 2021). Potwierdzaja to rowniez wywiady
z rodzicami dzieci z ZN, ktdre autorka prowadzila w ramach przygotowywania
rozprawy doktorskiej pt.. Uwarunkowania dydaktyczne i pozadydaktyczne osig-
gniec szkolnych uczniéw z zespotem nerczycowym. Jako alternatywng forme ksztal-
cenia poza klasg rodzice wskazywali nauczanie indywidualne, ktére jednakze -
z uwagi na niewielkg liczbe godzin — uwazali za nieadekwatne do potrzeb dziec-
ka. Pojedyncze osoby rozwazaly nauczanie domowe, jednak nie posiadaly na ten
temat dostatecznej wiedzy. Rozmowy z rodzicami dzieci z ZN prowadzone przez
autorke na przetomie lat 2021 i 2022 pozwalaja stwierdzi¢, ze zainteresowanie na-
uczaniem indywidualnym i innymi formami realizacji obowigzku szkolnego byto
marginalne. Rodzice czgsto uwazali, ze ,,nie ma takiej potrzeby, bo co jakis$ czas
moze by¢ nauczanie zdalne albo kwarantanna, wtedy i tak nauczanie indywidual-
ne nie byloby realizowane” (R.3)%. W $wietle przepisow obowiazujacych w o$wia-
cie taka interpretacja nie jest poprawna, gdyz nauczanie indywidualne zaklada
prace w bezposrednim kontakcie z dzieckiem, za$ przejscie w tryb pracy online
wymaga zlozenia wniosku do dyrektora szkoty (Dz.U. z 2017 r. poz. 1616)°. Uregu-
lowanie kwestii organizacyjnych zwigzanych z nauka dziecka, ktore ze wzgledow
zdrowotnych moze mie¢ wysoka absencje szkolna, jest istotng sprawg, poniewaz
m.in. warunkuje promocje ucznia'® do kolejnej klasy.

W kontekscie wspomnianych alternatywnych form realizacji obowigzku
szkolnego na uwage zastuguje liczba godzin indywidualnej pracy ucznia z nauczy-
cielem przyznawana uczniowi w opinii (jesli godziny te s realizowane w ramach
$ciezki) lub orzeczeniu (gdy dziecko ma uczy¢ sie¢ w ramach nauczania indywidu-
alnego). Mimo ze wytyczne dotyczace przedzialéw godzinowych przystugujacych
uczniom w ramach indywidualnego nauczania znajduja sie w §7 i §9 ust.1 roz-
porzadzenia dotyczacego nauczania indywidualnego (Dz. U. z 2017 r. poz. 1616),
to w Zadnym miejscu nie jest zagwarantowana jednostka przeznaczona na religie
dla dzieci, ktére mimo innej formy realizacji obowiazku szkolnego i doswiadcza-
nej choroby chcg przystapi¢ do sakramentdéw wtajemniczenia chrzescijanskiego'.

8 Litera ,R” w nawiasie pojawia si¢ przy cytowanych wypowiedziach rodzicéw dzieci z ZN,
uczestnikow badan autorki (liczby oznaczajg kolejno$¢ zapisu materiatu).

°0d 1 wrzeénia 2021 przedtuzono mozliwos¢ czasowej organizacji nauczania indywidualnego
online. Rozwigzanie to wymaga zlozenia wniosku o odstapienie od realizacji zaje¢ w bezpoérednim
kontakcie z uczniem do dyrektora przez rodzica lub pelnoletniego ucznia. Takiego wniosku nie moze
zlozy¢ nauczyciel. (Dz. U. z 2017 r. poz.1616 z zm. §4, §5, §13a).

10 Wyjatek stanowig uczniowie kl. I-III (przepisy szczegélowe, Dz.U. z 2017 r. poz.1616, (.
Dz.U.z 2019 r. poz. 1481 ze zm.) — art. 440 ust. 11 2).

117 rozporzadzenia dotyczgcego organizacji religii z jednej strony wynika, Ze religia jest or-
ganizowana dla dzieci, ktérych rodzice wyrazg takie zyczenie lub uczniowie wyrazaja takg wole,
z drugiej za$ lekcje te organizowane sg dla grup liczacych nie mniej niz siedem os6b (Dz.U.1992
nr 36 poz.155). W ustepie 4 § 2 jest mowa, ze ,W szczegdlnie uzasadnionych przypadkach organ
prowadzacy przedszkole lub szkole, w ramach posiadanych $rodkéw, moze - na wniosek kosciota
lub zwigzku wyznaniowego” takie zajecia zorganizowaé (Dz.U. z 2020 r. poz. 983). Natomiast w prze-
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Brak kompatybilnosci przy interpretacji ww. przepiséw, moze budzi¢ dyskusje,
a w konsekwenciji sta¢ si¢ swoistym ograniczeniem dostgpnosci, a nawet w jakims
stopniu wykluczeniem z mozliwosci pelnego przygotowania do tych sakramen-
tow. Kazde dziecko ochrzczone niezaleznie od swojego stanu zdrowia powinno
mie¢ zagwarantowane uczestnictwo w lekgji religii. Udzial w tych zajeciach wa-
runkuje dopuszczenie do sakramentéw. Rodzice dzieci z chorobami przewlekly-
mi nie zawsze s3 tego $wiadomi. Dlatego bardzo cenne jest poinstruowanie ich,
jak pogodzi¢ sytuacje choroby dziecka z przygotowaniem do przyjecia przez nie
sakramentu. W szczegodlnie klopotliwej sytuacji znajduje sie dziecko, gdy proble-
my zdrowotne wigzg si¢ z obnizong odpornoscia. Mimo iz wéwczas ograniczenie
kontaktéw z innymi osobami jest konieczne, to przeszto dwuletnie doswiadcze-
nia nauki i pracy online moga okaza¢ si¢ pomocne w pokonaniu tej przeszkody
w nawigzaniu skutecznej komunikacji. Stad mozna przypuszczac, ze przy dobrych
checiach i pokonaniu przeszkdéd technicznych komunikacja migdzy chorujacym
uczniem i nauczycielem religii, a nawet osobg, ktéra przygotowanie do przyje-
cia sakramentu prowadzi w parafii, moze staé sie faktem. Warto pamieta¢, ze we
Wskazaniach Konferencji Episkopatu Polski dotyczacych przygotowania dzieci do
przyjecia i przezywania sakramentu pokuty i pojednania oraz Pierwszej Komunii
Swietej zostalo zapisane: ,,Koniecznym warunkiem uczestnictwa w parafialnym
przygotowaniu do Pierwszej Spowiedzi i Komunii Swietej jest uczeszczanie na
lekcje religii w szkole. Odpowiedzialni za formacje parafialng powinni si¢ zatem
upewnic, ze ten warunek zostal spetniony”. W punkcie 22 tego dokumentu mozna
przeczytac rozwigzanie, ktére postuluje unikanie formalizmu w przypadku szcze-
golnych okolicznosci. Zdaniem autorki taka sytuacja — obok wymienionych w do-
kumencie - niepelnosprawnosci, trudnosci rozwojowych, zaniedbania wycho-
wawczego itp., moze by¢ rowniez choroba przewlekla dziecka (Wskazania KEP).

Zatem istniejg przestanki, by mozna bylo dziecko zwolni¢ z tego obowiazku.
Warto jednak pamietaé, ze na podstawie misji otrzymanej od biskupa do nauki
religii'? w danej placéwce nauczyciel religii ma obowiazek", ale tez prawo zabiega¢
o dostepnos¢ do swoich zaje¢ dla kazdego ucznia, nawet gdy spotyka si¢ z brakiem
przychylnosci ze strony dyrektora tej placowki. Czas przygotowania do sakramen-
tow $wietych to jedna ze szczegélnych okazji, kiedy rodzina i dziecko mogliby
spojrzec¢ na chorobe przez pryzmat nauki Kosciota, wiary, a moze przezy¢ swoista
ewangelizacje.

pisach rozporzadzenia dotyczacego nauczania indywidualnego znajduja sie zapisy, Ze godziny w ra-
mach nauczania indywidualnego moga by¢ przeznaczane jedynie na zajecia obowigzkowe, a religia
do takich przedmiotéw nie nalezy, poniewaz jest organizowana na zyczenie rodzica.

12 Regulacje prawne dotyczace organizacji religii ( nie tylko katolickiej) w szkotach znajduja
sie w Rozporzadzeniu MEN z dn. 14 kwietnia 1992 r. w sprawie warunkow i sposobu organizowania
nauki religii w szkotach publicznych (tekst jedn.: Dz.U. z 2020 r., poz. 983) § 5 ust.1-2.

13 Obowigzki nauczyciela religii, jakie wynikajg z otrzymanej misji od biskupa (zwanej tez
kanoniczng) okresla Dyrektorium Katechetyczne Ko$ciota Katolickiego w Polsce (KEP 2001, 83-85)
zwane Polskim Dyrektorium Katechetycznym (PDK).
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2. ROZWé] RELIGIJNY DZIECKA Z CHOROBA PRZEWLEKLA DROGA DO REZYLIENC]JI

Postrzeganie rozwoju religijnego jako procesu, ktéry wspiera rezyliencje'
chorego i jego rodziny, powinno by¢ glteboko zakorzenione w swiadomosci na-
uczycieli religii. W badaniach przytoczonych przez Beate Rossbach znajduje si¢
wniosek, ze im jest wigksza rezyliencja, tym choroba staje si¢ mniej odczuwalna.
»Naukowcy z Uniwersytetu w Jenie udowodnili to na podstawie danych zebranych
od ponad 15 000 pacjentow. Cierpieli oni na HIV, raka, przewlekly bél, szumy
uszne lub cigzkie choroby pluc i serca. Osoby, ktore uzyskaly dobre wyniki w tescie
rezyliencji réwniez do 80% rzadziej cierpialy na depresje, zwatpienie w siebie i lek
zwigzany z chorobg fizyczng” (Rossbach 2021).

Dzieci chorujace przewlekle to grupa, o ktérej w swojej nauce pamietal Jan
Pawet II. Dzieli sie z nimi swoimi myslami na temat choroby i jej religijnego kon-
tekstu. Na przyklad stowami wypowiedzianymi w Olsztynie chcial wzbudza¢ w cho-
rych dzieciach nadzieje na wyzdrowienie, cierpliwo$¢ w chorobie, ale nade wszystko
wskazywal na dar najwigkszy, jakim jest wiara (Jan Pawet II 1991). Czytajac stowa
Jana Pawta II, mozna znalez¢ w nich réwniez wskazania metodyczne, jak dotrze¢ do
dziecka chorego, a posrednio tez do jego rodziny. Stad rodzi si¢ przeswiadczenie, ze
zalezno$¢ miedzy rezyliencja dziecka a adaptacja do jego choroby calej rodziny jest
realna. Z tego powodu nalezy zadba¢, by dziecko z chorobg przewlekla i jego rodzina
otrzymywali rowniez wsparcie pozwalajace na ich religijny rozwoj.

2.1. Szkolne i rodzinne Zrédla wsparcia rozwoju religijnego dziecka z choroba
przewlekla

Na rozwdj religijny - rowniez dziecka z chorobg przewlekla — ma wplyw wiele
czynnikow. Wéréd nich mozna wymienic réwniez te, ktdre zwigzane sg z dziatania-
mi podejmowanymi przez najblizsze uczniowi srodowiska, to jest: szkole i rodzine.
W trakcie nauki zdalnej wypracowano nowy kanal umozliwiajacy ich wzajemna
komunikacje. Bazujac na tych doswiadczeniach, mozna podja¢ probe ich implika-
cji jako formy umozliwiajacej katechizacje uczniow, ktorzy ze wzgledow zdrowot-
nych nie moga uczestniczy¢ w zajgciach w szkole.

Za sprawg nauczania zdalnego coraz powszechniej wykorzystywane w edu-
kacji technologie informacyjno-komunikacyjne paradoksalnie moga by¢ istotnym
zrodlem wsparcia w rozwoju religijnym dziecka z chorobg przewlekta. O ile przed
pandemig uczestnictwo online dziecka w zajgciach z klasag moglo wydawac si¢ nie-
realne z uwagi na brak ,szeroko pojetych mozliwosci’, to dzisiaj — po przeszto
dwuletnim doswiadczeniu nauczania zdalnego i wzroscie dostepnosci do nabo-

14 Definicje pojecia ,rezyliencja” autorka przyjmuje za K. Szwajcg (2014, 564): ,W pi$mien-
nictwie polskim angielski termin resilience jest thumaczony jako sprezysto$¢, odpornos¢ psychiczna,
odporno$¢ na zranienie, zaradno$¢, preznoéé, elastycznosé, rezyliencja, pozytywna adaptacja’. Sze-
roka interpretacja pojecia rezyliencji w kontekscie religijnosci znajduje si¢ w opracowaniu ks. Piotra
Marchwickiego (2003, 287-297).
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zenstw za posrednictwem Internetu — postulaty te wydaja sie catkowicie mozliwe
do zrealizowania.

Lekcja religii prowadzona hybrydowo to z jednej strony czynnik chroniacy
dziecko chorujace przed wykluczeniem i poczuciem osamotnienia (Oles 2006,
122-125), z drugiej zas$ jest to rozwigzanie, ktore nie obcigza budzetu pracodaw-
cy, a nauczyciela religii nie stawia w sytuacji poswiecania prywatnego czasu, gdy
uczylby poza swoja siatka godzin. Dlatego umozliwienie udzialu w zajeciach on-
line uczniom nieobecnym powinno by¢ zawsze obiektem zabiegdw nauczycieli
i rodzicow.

Innym rozwigzaniem wspierajacym rozwdj religijny ucznia moze by¢ otwar-
cie na konsultacje dla rodzicow, ktdrzy podejmuja sie katechezy swojego dziecka,
albo gdy dziecko - z réznych powodéw - stroni od zaje¢ zdalnych. Oczywiste jest,
ze ta forma nie zastapi w pelni lekeji religii, cho¢by z uwagi na brak znajomosci
programu nauczania przez rodzicow, ale moze by¢ tymczasowym rozwigzaniem,
sprawdzajacym si¢ nawet podczas kwarantanny®.

Dla oséb mierzacych si¢ z cierpieniem, wlasng utrata zdrowia czy choroba
dziecka czesto istotnym czynnikiem wspierajacym osobisty rozwdj jest wiara czy
praktyki religijne'®. Dlatego wazne jest, by niezaleznie od wczesniejszych doswiad-
czen, wiedzy czy wyobrazen na temat danej rodziny otoczy¢ ja w tym szczegdlnym
czasie wsparciem, nawet jesli miatoby sie to wigza¢ z nieodptatng organizacja lek-
cji religii dla tych uczniow.

2.2. Znaczenie réznych srodowisk dla prawidlowego przebiegu rozwoju religijne-
go dziecka z chorobg przewlekla

Niewatpliwie pierwszymi katechetami dzieci sg ich rodzice (Wilk 1977),
ale w przypadku dzieci z chorobami przewleklymi to réwniez szpital - z funk-
cjonujaca tam szkolg przyszpitalna i kapelanem'” - oraz inne miejsca, w ktorych
poza domem odbywa si¢ rekonwalescencja, rehabilitacja i nierzadko tez oswaja-
nie z perspektywa smierci (Krakowiak i Sereda 2012). Uznajac dzieci z chorobami
przewlektymi za dzieci z dodatkowymi (specyficznymi, specjalnymi) potrzebami,
E. Domagata-Zysk (2018, 183) wskazuje jeszcze na role sasiedztwa i spoteczno-
$ci lokalnej, ktore sg réwniez czynnikami warunkujgcymi integralne wychowanie
tych dzieci.

15 Warto réwniez zauwazy¢ dzialalno$¢ wspolnot neokatechumenalnych, wspierajacych ro-
dzicow w zakresie przygotowania ich dzieci do sakramentu, np. poprzez organizowanie spotkan po-
$wieconych formacji kandydatéw do bierzmowania.

16 Swiadczy¢ o tym mogg publikacje po$wiecone opiece paliatywnej, m.in. Jézefa Binnebesela
(Jak rozmawia¢ z uczniami 2009, Pozamedyczne aspekty opieki 2010, Przewlekle chore dziecko 2012)
czy $wiadectwa, samych pacjentéw leczonych onkologicznie, np.: fragment z bloga Anny Doman-
skiej (2020: ,,Religijno$¢ zrodtem Zzyciodajnej energii w chorobie onkologicznej”).

17 Kapelani nalezg dzi§ do zespotdéw terapeutycznych, obok lekarzy, pielegniarek, psycholo-
gow czy psychiatrow. Ich podstawowym zadaniem jest opieka duszpasterska nad chorymi, traktowa-
na jako integralna cze$¢ opieki terapeutycznej” (Szczawinski 2012).
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Warto pamieta¢, ze rodzina rozumiana jest jako system, w ktorym choroba
dziecka zaburza funkcjonowanie calosci. Ta niewatpliwie trudna sytuacja moze zatem
spowodowac kryzys rodziny w postaci zmiany wiezi emocjonalnej (Wielgosz 1991).

W konsekwencji rodzina moze potrzebowa¢ interwencji z zewnatrz, chocby
poprzez dobre wzorce przekazywane podczas lekcji religii. To wlasnie na tych zaje-
ciach jest okazja, by oprocz tematéw dotyczacych relacji z Bogiem i réwiesnikami
uczy¢ si¢ budowac relacje rodzinne. Zdaniem W. Pileckiej relacje rodzinne daja
»poczucie bezpieczenstwa oraz przyjety przez nig system wartosci, ktéry stanowi
duchowe wsparcie, zrédlo sity psychicznej w radzeniu sobie z poczuciem stalego
zagrozenia, cierpieniem i bolem” (Pilecka 2002, 124). Dlatego tak wazne jest, aby
rodzina réwniez w obszarze wychowania religijnego uzyskiwala wsparcie, choc¢by
tylko poprzez pozytywne doswiadczenia i wzorce zachowan osoéb, ktore z wycho-
waniem religijnym s3 utozsamiane.

2.3. Misja katechetéw — nauczyciel religii Zrédlem wsparcia w rozwoju religijnym
dziecka chorujacego przewlekle

Szczegolnego znaczenia w kontekscie misji katechetow, a wiec nauczycieli re-
ligii, ktorzy wsréd swoich uczniéw moga mie¢ dzieci z chorobami przewlektymi,
nabierajg stowa Jana Pawla II. W tym miejscu warto odwota¢ si¢ do A. Cichockiego,
ktéry zwraca uwage na etos wychowawcy, ktéry powinien widzie¢ potrzebe wspot-
pracy wychowawczej miedzy wszystkimi uczestnikami procesu edukacyjnego, ro-
dzicami, nauczycielami, uczniami (2006, 344). Autor za Janem Pawlem II ,,przywo-
luje zadania szkoly: Umiejcie zatem wychowywac i ksztaltowaé wspoélczesng mlo-
dziez dla inteligencji i rozumu (...) do cztowieka catkowitego, to znaczy w pelni jego
wymiardw, w ktorych skupiajg si¢ i zlewaja wiedza i tworczo$¢, analiza i wyobraznia,
technika i kontemplacja, wychowanie moralne i przygotowanie zawodowe, zaan-
gazowanie spoleczne i polityczne oraz otwarcie religijne; jest to czlowiek, jakiego
powinniscie ksztaltowa¢, wychowywac i przygotowywac w szkole (...), w ktérym
mlodzieniec bylby ksztalcony w tym pelnym humanizmie” (Jan Pawet IT 1989).

Jan Pawel II w liScie Iuvenum Patris, napisanym z okazji setnej rocznicy $mierci
$w. Jana Bosko zwracal uwage: ,,Prawdziwy wychowawca uczestniczy wigc w zyciu
mlodziezy. Interesuje sie jej problemami, stara sie poznac jej zapatrywania, uczestni-
czy w jej zyciu sportowym i kulturalnym, w jej rozmowach; jako dojrzaly i odpowie-
dzialny przyjaciel wskazuje dobre cele i drogi do ich osiggnigcia ” (Jan Pawet IT 1988)

3. DOBRE PRAKTYKI WSPARCIEM ROZWOJU RELIGIJNEGO DZIECKA Z CHOROBA
PRZEWLEKLA

Wisrod niewielu pozadanych form umozliwiajacych dziecku z chorobg prze-
wleklg realizacj¢ obowiazku szkolnego rodzice doceniali stworzenie mozliwosci
uczestnictwa w zajeciach online. ,,Kiedys widzialam, jak w jednej sali dziewczynka
ogladata lekcje swojej klasy, chciatabym, aby w naszej szkole tez tak bylo (...) wjej
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klasie byto dziecko z niepelnosprawnoscia i dla tamtego dziecka nauczyciel wia-
czal zdalne zajecia. Dlatego ona mogta tez z tego skorzysta¢” (R.2).

Zrodlem wsparcia mogg by¢ same lekcje religii i poruszana na nich tematyka,
wynikajgca z samego programu nauczania religii, skorelowana z programem wy-
chowawczo-profilaktycznym szkoly czy tresciami realizowanymi na przedmiotach
ogolnych. Nie zaglebiajac sie w jego szczegdtows analize, bez trudu mozna zauwa-
zy¢, ze wsrod tresci wynikajacych z nauki o prawdach wiary znajdujg si¢ m.in. te-
maty poruszajace tematyke szeroko pojetej choroby, mozliwe wyzdrowienie i uzdro-
wienie z niej oraz dbalosci o zdrowie. Lekcje religii to dobry grunt, by podejmo-
wa¢ z mlodym czlowiekiem dialog réwniez na tematy dotyczace jego przysztosci,
zyciowych i zawodowych planéw, w tym zaloZenia rodziny i posiadania potomstwa.
Dlatego istnieje widoczna potrzeba spojrzenia na chorobe nie tylko przez pryzmat
wiedzy medycznej. Zdaniem autorki holistyczne patrzenie na chorego nie powinno
pomija¢ ani psychicznego, ani duchowego jego funkcjonowania, oczywiscie z po-
szanowaniem ,rangi badan biomedycznych (...). W terapii holistycznej istotnym
zagadnieniem stajg si¢ zatem: rownowaga psychiczna, jasno okreslone cele zZyciowe,
poczucie wsparcia, system warto$ci” (Chrzanowska 2015, 288-289).

3.1. Kiedy lekcja religii online moze by¢ klopotliwa?

Podkreslajagc wazno$¢ zaangazowania nauczycieli religii w prowadzenie
zaje¢ online z uczniami z chorobg przewlekla, nalezy zauwazy¢ réwniez pew-
ne trudnosci. Jedng z nich moze by¢ fakt, ze dla niektérych uczniéw z choroba
przewlekla uczestnictwo w zajeciach w tej formie jest niemozliwe. Do obiektyw-
nych przeszkod pigtrzacych sie przed dzieckiem, oprocz wzgledow technicznych,
mozna zaliczy¢: konieczno$¢ przyjecia lekéw, podjecie procedur higienicznych
lub medycznych w okreslonym czasie (a wigc wtedy, gdy klasa ma zajecia religii
w szkole), wynikajacych z choroby, obnizong dyspozycje, gorsze samopoczucie,
ale réwniez wewnetrzny opér przed pokazaniem si¢ samego dziecka w kamerze
innym. Warto zauwazy¢, ze skutkiem ubocznym sterydoterapii w ZN s3 zmiany
w wygladzie, ktore nieraz trudno mlodemu pacjentowi zaakceptowa¢. Biorac pod
uwage, ze w klasach starszych szkoly podstawowej nastepuje dynamiczny rozwdj
koncepcji samego siebie, ,wzrasta swiadomos¢ zalet, wad i brakow (...) w wygla-
dzie zewnetrznym i sprawnosci motorycznej, akceptacji spolecznej oraz osiagnie¢
szkolnych” (Pilecka 2002, 118), wazne jest, aby dziecko mimo czgsto dotkliwych
skutkéw ubocznych choroby, na przyklad nieakceptowanych zmian w wygladzie,
moglo postrzegac siebie jako wartosciowego czltowieka. Dlatego podczas naucza-
nia na odleglo$¢ dzieciom z chorobami przewleklymi nalezy da¢ czas na ustabili-
zowanie stanu, oswojenie si¢ z zaistnialg zmiang.

Rozporzadzenia MEiN nie zawezaja mozliwosci realizacji ksztalcenia na od-
leglos¢ do konkretnych form, stad mozna przypuszcza¢, ze kreatywnie prowadzo-
ne lekeje religii stworzyloby warunki budujace poczucie bezpieczenstwa poprzez
wstepne spotkanie online i ustalenie form uczestnictwa w zajeciach dogodnych dla
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ucznia. Doswiadczenie, Ze jest si¢ waznym, akceptowanym, moglyby wzmocnic,
a moze nawet rozbudzi¢ religijno$¢ chorujacego ucznia. A w kontekscie szerszym
byloby pewnego rodzaju prewencja przed stabnaca religijnoscig pokolenia mlo-
dych Polakéw, ktéra zauwazyl w badaniach po 1988 roku ks. Janusz Marianski
(2019)'%. Mlode pokolenie potrzebuje dobrych i transparentnych wzorcéw wsrod
ksiezy (Niemirowski 2012, 172) czy nauczycieli religii. Mozna powiedzie¢, ze reali-
zuja si¢ w mlodym pokoleniu sparafrazowane stowa Tytusa Liwiusza, Ze pociagaja
czyny nie stowa. Mlody czlowiek niezaleznie od pokolenia potrzebuje dobrych
wzorcow w kazdej dziedzinie swojego zycia.

3.2. Przyklady dobrych praktyk dla rozwoju religijnego dziecka — wybrane frag-
menty wywiadéw z rodzicami

W jednym z przywolanych przykladéw rodzic dziecka z ZN postrzegat skut-
ki otrzymywanego wsparcia rozwoju religijnego w szerszym kontekscie. Wsparcie
rozwoju religijnego poprzez uczestnictwo w wyjezdzie formacyjnym wplyneto po-
zytywnie na samoocene dziecka: ,,Dobry wplyw na postrzeganie siebie, swojego
wygladu i umiejetnosci, na samoakceptacje mialy rekolekcje oazowe'. Najpierw
w ferie zimowe, a potem latem, ktdre syn przezywal osobiscie. Tam utwierdzat si¢
w przekonaniu, ze jest umilowanym dzieckiem Boga, ze On ma dla niego wspa-
nialy plan itd. Dla nas to tez bylo pewnego rodzaju «odciecie pgpowiny» - to jego
pierwsze doswiadczenia dluzszych, samodzielnych wyjazdéw. Poczucie bezpie-
czenstwa, jakie otrzymalismy od animatoréw bylo dla nas utwierdzeniem, ze do-
brze robimy” (R8, 2018).

Jako takie Zrédlo wsparcia rodzice postrzegaja takze rekolekcje dla rodzin:
»Realnym wsparciem, jakie uzyskalismy od doswiadczonych katechetow, ktorzy byli
z nami na rekolekcjach Domowego Kosciota, to moment, kiedy nasze dziecko za-
uwazylto nauczyciela religii jako «fajna» osobe, z ktérg mozna si¢ pobawi¢, zagrac
w pilke, pozartowac itp., a nie pania, ktdra tylko stawia uwagi za «byle co»” (R1).

Czynnikiem pozytywnie wplywajacym na rozwdj religijny jest czeste uczest-
nictwo w praktykach religijnych. Dobre doswiadczenia i zawigzane relacje w pa-
rafii mogg motywowa¢ do przezwyciezania trudnosci logistycznych: ,Mimo ze
sie przeprowadziliSmy nasz syn wraca do starej parafii, ma bardzo dobre relacje
z kapfanami, szczegdlnie opiekunem ministrantow, ktoéry kiedys uczyt go religii”
(R15, 2019).

Jedna z mam, ktéra jako dziecko chorowata na zespot nerczycowy, zwrdcita
uwage, ze jej pozytywne do$wiadczenia z lekeji religii mialy dla niej w tamtym
czasie duze znaczenie. Nie majgc kolezanek w klasie, znalazla je w scholi, ktéra
prowadzita siostra — katechetka. Z nig uczyla si¢ modlitw do Pierwszej Komunii

18 _Oslabienie religijnoéci dotyczy wszystkich z wyodrebnianych tradycyjnie wymiardw reli-
gijnodci takich jak praktyki religijne, wiedza religijna, do§wiadczenie, moralnoé¢ czy poczucie wiezi
z Ko$ciotem” (Sodton, 2018).

19Qazy s forma rekolekeji polaczonych z wypoczynkiem dla 0s6b w réznym wieku. Jest to pro-
pozycja formacji w Ruchu Swiatto-Zycie, ktérego zatozycielem byt st. Bozy ks. Franciszek Blachnicki.
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Swietej, bo w jej rodzinnym domu nikomu na tym nie zalezato. Dzisiaj dzieki tym
doswiadczeniom nie wierzy we wszystko co negatywnego styszy na temat oséb
duchownych i nauczycieli religii i chociaz nie uwaza si¢ za ,gorliwa katoliczke”
(R.7), w chwilach trudnych rozmawia z Bogiem. Rozmowa nie ma charakteru od-
klepywanych modlitw, ale coraz bardziej przypomina dialog.

Rodzice dzieci z ZN czgsto podkreslali, ze wazny byt dla nich wszelki przejaw
faktycznego zainteresowania, pomoc w nauce katechizmu, biezace informowanie
o podejmowanych inicjatywach zwigzanych z przygotowaniami do uroczystosci, ja-
sny i cierpliwy przekaz, ale nade wszystko pomoc w konfrontowaniu si¢ z trudnymi
pytaniami pochodzacymi od chorujgcego dziecka. Stowa uznania dla tych praktyk
pochodzily réwniez od opiekunéw, ktorzy nie definiowali siebie jako wierzacych.

Niestety, wérdéd przywolywanych doswiadczen byly tez i takie, kiedy lekcja
religii sprowadzala si¢ na przyktad do odpytywania ze znajomosci modlitw albo
z ich zwalniania, poniewaz nauczyciel religii usprawiedliwial wszystko choroba
ucznia. Praktyki te zdaja si¢ by¢ dyskusyjne i pewnie zastuguja na indywidualna
analize zaleznie od choroby, jej przebiegu, kondycji rodziny oraz osobistego nasta-
wienia do religii czy wiary.

4. ZWIF;KSZENIE DOST}}PNOS,CI DO LEKCJI RELIGII UCZNIOW Z CHOROBAMI PRZE-
WLEKLYMI I PRZEBYWAJACYMI NA KWARANTANNIE — REKOMENDACJE

Z przytoczonych przez rodzicéw przykladéw dobrych praktyk wyptywa-
ty réwniez potrzeby. Ich zwerbalizowanie przez rodzicow pozwolito autorce na
sformutowanie ponizszych rekomendacji, ktérych wdrozenie nie zawsze wymaga
zmiany przepisow, ale jest w gestii konkretnych osob. Pogltebienie wiedzy rodzicow
w zakresie alternatywnych form realizacji obowigzku szkolnego — w tym udziatu
w lekeiji religii - powinno zosta¢ przedstawione w danym roku szkolnym podczas
pierwszego zebrania z wychowawcg lub dyrektorem szkoty, do jakiej zapisane jest
dziecko. Ogolne nakreslenie tematu i wczesniejsze wskazanie osob i miejsc®, gdzie
mozna uzyska¢ informacje szczegdtowe, gdy taka koniecznos¢ si¢ pojawi (np.
w sytuacji przewleklej choroby dziecka), znacznie usprawniloby procedowanie
rodzicom.

Przekazanie zawczasu przydatnych informacji lub ukierunkowanie, gdzie nale-
zy ich szuka¢, oszczedza rodzicom czas i energie, ktore i tak w okolicznosciach cho-
roby dziecka mogg by¢ znacznie ograniczone. Wczesniejsza analiza przepiséw regu-
lujacych organizacje religii w szkole ujawnila, Ze powinny zosta¢ zlikwidowane luki
w prawie i poczynione stosowne kroki w kierunku zagwarantowania uczniom cho-
ciaz jednej godziny religii, by rozwdj religijny mial wsparcie réwniez podczas tych
zaje¢. W sytuacji dziecka, ktore ze wzgledow zdrowotnych nie moze uczeszcza¢ na
zajecia w szkole (sytuacja oprécz dzieci chorych przewlekle moze dotyczy¢ réwniez

20 Podstawowym Zrédlem takich informacji sa dokumenty szkolne: statut oraz program wy-
chowawczo-profilaktyczny.
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ucznidéw przebywajacych na kwarantannie) nalezy zadbac, by dostepnos¢ tych zajec
si¢ poprawita. Korzystny rezultat latwiej bedzie uzyskac, jesli w miare potrzeb nadal
bedzie mozliwe wykorzystanie sprzetu do komunikacji zdalnej a przepisy zostang
doprecyzowane. Niezaleznie, czy na taka lekcje przeznaczona jest odrebna godzina
i czy aktualnie klasa korzysta z nauczania zdalnego, uczen powinien mie¢ zawsze
mozliwos¢ uczestnictwa w zajeciach online. Ta pewnego rodzaju szansa zwiekszajaca
dostepnos¢ do tresci przekazywanych na zajeciach bytaby okazja do podtrzymywa-
nia statych relacji z klasa. Jesli na tym gruncie nie ma uczen dobrych doswiadczen,
uczestnictwo w zajeciach online umozliwialoby mu stworzenie ochronnego parasola
przed toksycznym dzialaniem kolegéw, na ktére moglby by¢ narazony poprzez bez-
posredni kontakt. Stworzenie dziecku mozliwosci takiego udzialu w zajeciach lezy
w gestii rodzicow. Jak pokazujg wczesniejsze badania autorki, nauczanie zdalne dla
rodzicéw bylo generalnie duzym wyzwaniem, z ktérym poradzili sobie bardzo do-
brze (Amilkiewicz-Marek 2020), mozna zatem postulowac, zeby dostepnos¢ do na-
uczania zdalnego (jako alternatywa w wyjatkowych sytuacjach) z czasem byta coraz
lepsza z pozycji domu rodzinnego.

Mimo ze z pewnoscia wiekszo$¢ nauczycieli pamieta, iz lekcje religii to nie zwy-
kty przedmiot, cho¢ podobnie jak inne przedmioty ma swoje miejsce na $wiadectwie
szkolnym, ale lekcja, na ktérej uczniowie oczekujg transparentnej postawy, §wiadec-
twa. Dlatego tez nauczyciel religii sam musi zabiega¢ o swoj rozwdj religijny miedzy
innymi poprzez udzial we wlasnych rekolekcjach dla katechetéw, spotkaniach meto-
dycznych czy lekcjach otwartych. By¢ moze atwiej bedzie zorganizowac na to czas,
gdy wokot nauczyciela znajda sie osoby, ktore beda go umacnia¢ w przekonaniu, ze
nauczanie religii to nie tylko praca, ale misja wychowawcza (Osial 2012), jaka zostala
mu nadana do pracy z dzie¢mi w tej konkretnej placéwce. Niestety dzieci z choro-
bami przewleklymi nie zawsze majg okazje uczestniczy¢ w tej misji, dlatego autorka
rekomenduje wykorzystanie doswiadczen edukacji zdalnej (Pyzalski 2020; Domaga-
ta-Zysk 2020), kierujac si¢ ideg edukacji wlaczajacej (Chrzanowska i Szumski 2019)
oraz projektowania uniwersalnego (Domagatfa-Zysk 2019) jako praktycznych roz-
wigzan zwiekszajacych dostepnos¢ do zaje¢ w sytuacji dtuzszej absencji.

Z AKONCZENIE

Uznajac wychowanie jako odpowiedz na potrzeby wynikajace z ,,dynamicz-
nie i permanentnie zmieniajacej si¢ rzeczywistosci, ktéra domaga sie nieustannego
rozwoju czlowieka” (Lorenc 2015, 20), autorka artykulu zwraca uwage na ujecie
personalistyczne w procesie wychowania dziecka z chorobg przewlekla. Zespot
nerczycowy jako choroba przewlekla ze swej natury zaklada dynamizm polega-
jacy czesto na nieprzewidywalnosci w przebiegu choroby i reakcji na wybrane le-
czenie. Rodzice nawet w momencie pierwszego rzutu ZN musza czesto wykazac
sie elastyczno$cig wobec zaistnialej sytuacji i podejmowac odpowiednie dzialania
zmierzajace do przeorganizowania zycia rodzinnego, pracy czy nauki. Zwiekszenie
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dostepnosci do lekeji religii moze stanowi¢ cenne zrédto wsparcia rodziny i roz-
woju religijnego dzieci z chorobg przewlekts.
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