Ko ucenec zboli za revmatoloSko boleznijo
NAVODILA ZA UCITELJE

Namen navodil

Ta navodila so namenjena uciteljem, ki poucujejo Solarja, obolelega za revmatolosko
boleznijo. Namenjena so predvsem temu, da bo samo u¢no delo z bolnim Solarjem na Soli
steklo lazje, pa tudi temu, da bo Solska oz. razredna kultura taka, da bo za samega Solarja
vzpodbudna. Navodila so zapisana predvsem za tiste Solarje in Solarke, ki so oboleli za tezjo
obliko revmatoloSke bolezni, praviloma so ti Solarji tudi Ze usmerjeni kot otroci s posebnimi
potrebami.

Prvi in najpomembne;jsi korak, ki ga je potrebo storiti, ko nas ucenec zboli, je pogovor z
njegovimi starsi. Ce je med $olo in med druZino obolelega dober stik, potem je vse tezave, ki
se pojavijo zaradi u¢enceve bolezni, moc resevati, moc pa je tudi skupaj poiskati najboljse
resitve.

Zelo pomembno je, da Sola naredi prvi korak, ¢e ga ne zmorejo starSi sami. Potrebno se je
namre¢ zavedati, da se ob tem, ko zboli otrok, v druzini vse postavi popolnoma na glavo,
zivljenje druzine mora ste¢i povsem po novih tirnicah. Star§i pogosto v taki situaciji sami ne
zmorejo obiska na Soli in ne pogovora z uciteljem o tem, kako s Solanjem njihovega bolnega
otroka; skrbijo jih Se tisoCe, zanje v tistem trenutku, usodnejSe reci.

Ko je stik med 3olo in starsi enkrat vzpostavljen, pa je pomembno, da se stalno vzdrzuje in
neguje. Le tako so ucitelji lahko sprotno seznanjeni, kako se otrokovo zdravljenje odvija in
zato lahko laZje, bolje in sprotno prilagajajo u¢no-vzgojno delo bolnemu Solarju. Prav tako pa
so stars$i sprotno obvesceni o tem, kako se Solsko delo z njihovim bolnim otrokom odvija,
kako uspesno je, in e ni, zakaj ni in kaj bo potrebno e narediti, da tako bo. Sola in starsi
(skupaj z bolnim otrokom) postanejo partnerji.

Starsi naj bi Soli posredovali podatke o na¢inu zdravljenja, o morebitnih stranskih uc¢inkih
zdravljenja in zdravil, o spremembabh, ki jih bolezen prinese v otrokovo zivljenje, o sprejemih
v bolni$nici, kontrolnih pregledih ter o morebitnih prepovedih in omejitvah, ki jih v otrokove
zivljenje prineseta bolezen in zdravljenje.

Ko je otrok sprejet v bolni$nico, je pomembno, da bolni$ni¢na Sola vzpostavi stik z u¢encevo,
mati¢no Solo. Seveda o intenzivnosti otrokovega Solskega dela v bolni$ni¢ni Soli odloc¢i
zdravnik, starSi pa se morajo strinjati o vzpostavitvi stika obeh Sol, pa tudi o tem, da se otrok
sploh vklju¢i v uéno-vzgojno delo v bolniSni¢ni Soli. Kot je na eni strani res, da obiskovanje
pouka v bolnisni¢ni Soli ni obvezno, pa je potrebno vedeti in se tudi zavedati, da ima tudi
bolni otrok pravico do Solanja.

Strokovni delavci bolnis$ni¢ne Sole skupaj z medicinskim osebjem praviloma organizirajo tudi
timski sestanek z ucitelji u¢enceve maticne Sole (samo Ce se starSi bolnega otroka s tem
strinjajo), namen tega sestanka pa je vzajemno posredovanje potrebnih informacij, tako da se
lahko u¢no-vzgojno delo z bolnim ucencem res odvija dobro, in sicer tako v bolni$ni¢ni kot v
ucencevi Soli.



Kaj je potrebno upoStevati, da je Solanje bolnega ucenca uspeSno

Psihosocialni vpliv bolezni
Na samega otroka
e Bolezen povzroca, da je otroka pogosto v Soli ni;
e bolezen mu preprecuje, da bi imel tako Zivljenje, kakrSnega je imel pred boleznijo;
e Ce ima otrok zaradi nacina zdravljenja kakorkoli spremenjen zunanji videz, se lahko
zgodi, da se zacne izogibati sovrstnikom v strahu, da bi ga ti ne zasmehovali;
e socialna izolacija lahko ovira sam uc¢ni proces in seveda otrokov custveni razvoj;
e v otroka se naseli strah, da zaradi bolezni ne bo uspel v Soli, prav tako pa, da ga bodo
zaradi bolezni vrstniki popolnoma zavrnili.

Na starSe bolnega otroka
e Zelo so zaskrbljeni, ker mora njihov bolni otrok obiskovati tudi Solo;
e ves Cas se Cutijo dolzne, da svojega otroka popolnoma zascitijo pred vsakr$no fizicno
in psihi¢no bolecino;
e preobremenjeni so s samo otrokovo boleznijo in razseznostjo le-te;
e zaskrbljeni so, kako bo njihov otrok bolezni navkljub zmogel Solanje in kako se bo

nasploh spoprijel z Zivljenjem.

Na sorojence bolnega otroka
¢ Bojijo se reakcij drugih otrok na bolezen svojega brata ali sestre;
e star$i jim naklonijo manj pozornosti kot bolnemu sorojencu, kar ima za posledico, da
veC pozornosti i§¢ejo v Soli in drugod;
e zaskrbljeni so zaradi bolezni svojega brata ali sestre, ta strah lahko vpliva na njihovo
lastno uspesnost v Soli, pa tudi na vedenje samo;
e potrebujejo pomoc, ker se pogosto Cutijo povsem odrinjene.

Nekaj nasvetov za ucitelje, ki imajo v razredu sorojenca bolnega Solarja

Zaradi bolezni svojega brata ali sestre so sorojenci praviloma zelo prizadeti. Star$i vso svojo
pozornost in skrb usmerijo na bolnega otroka, pogosto so tudi odsotni, saj ga spremljajo v
bolni$nici in na Stevilnih kontrolnih pregledih. Sorojenci tako starSe pogresajo, lahko so nanje
ljubosumni, hkrati pa so zanje zelo zaskrbljeni — bojijo se, da se tudi njim ne bi kaj hudega
zgodilo. Sorojenci so pogosto zelo Zalostni zaradi bratove ali sestrine bolezni; Zivljenje
druzine se namre¢ praviloma popolnoma spremeni. Za bolnega brata ali sestro jih zelo skrbi,
lahko se Cutijo tudi krive za bratovo ali sestrino bolezen (zbolel je, ker mu nisem dal svoje
igrace), hkrati pa so lahko tudi nanj zelo ljubosumni in jezni.

Zato je zelo pomembno, da je ucitelj na sorojence pozoren. Pozorno naj jih spremlja ter jim da
vedeti, da se lahko z njim pogovorijo. Vkljuci naj jih v ¢im ve€ Solskih, izvensolskih in
interesnih dejavnosti. V razredu naj sorojenci dobijo kak§no pomembno nalogo oz.
zadolZitev, uitelj naj jih poskusa tudi ¢im veckrat pohvaliti za dosezene uspehe, tudi
najmanjse. V primeru, da se zaradi tezav pokaze, da se sorojencev ucni uspeh slabsa, mu
pomagamo tudi pri tej teZavi; zagotovimo, ¢e je to potrebno, dodatno u¢no pomo¢ (v obliki
dopolnilnega pouka, morda pa bo zadostoval ze poglobljen pogovor med u¢encem in
uciteljem). Tako sorojencu tudi pokazimo, da nas zanj skrbi, da je za nas prav on zelo
pomemben.




Na osebje v bolniSnici
e Pogosto nima dovolj informacij in vedenj o tem, kako je u¢no-vzgojno delo (Sola) za
bolnega otroka pomembno;
e nima dovolj informacij o moznosti prilagojenega Solanja tako obolelega otroka;
e tezave ima v komuniciranju z zelo razli¢nimi osebami (starsi, psihologi, ucitelji);
e tezave ima pri postavljanju prioritet med medicinskimi in psihosocialnimi potrebami
obolelega otroka.

Na Solski tim mati¢ne Sole bolnega ucenca
e Nima dovolj informacij o sami otrokovi bolezni in nacinih zdravljenja;
e teZzave ima pri komuniciranju s starsi, bolni$ni¢nimi ucitelji, medicinskim osebjem;
e teZzave ima pri nacrtovanju in izvedbi Solskega dela za bolnega ucenca;
e teZave ima pri nacrtovanju izven Solskih aktivnosti za bolnega Solarja;
e skrbi ga, kako bo otrokova bolezen vplivala na njih same in na soSolce.

Na soSolce bolnega ucenca
¢ Nimajo dovolj informacij o bolezni soSolca;
e zaskrbljeni so za soSolca in zase;
e Zelijo bolnemu soSolcu kar najbolj pomagati.

Posledice bolezni

Bolezen sama ima lahko razli¢ne posledice. KakSne so te posledice in kolik$ne, je odvisno od
vsakega otroka posebe;j in jih ni mo¢ napovedovati. Otroku je potrebno slediti, Sola naj se
sprotno o svojih opazanjih pogovori ter posvetuje s starsi, ucitelji bolniSnicne Sole ter
medicinskim osebjem.

Fizi¢ne posledice
Utrujenost
Vzrok

e Premagovanje vsakega novega zagona bolezni zahteva veliko energije,

e zdravljenje samo je zahtevno tako fizi¢no kot psihi¢no,

e dolgotrajna bolezen z zahtevnim zdravljenjem oslabita organizem.
Kaj lahko naredi uditelj
Prisotnost pri celotnem urniku je lahko nekaj Casa za bolnega ucenca preve¢ utrudljiva, zato
mu omogocimo, ¢e je to potrebno, le delno obiskovanje pouka (urnik lahko ustrezno zacasno
prilagodimo). Omogoc¢imo tudi, da se bolni u¢enec lahko med poukom spocije.
Ce je na $oli epidemija nalezljivih obolenj, ki lahko dodatno oslabi bolnega uéenca, o tem
takoj obvestimo otrokove starSe. V takih primerih mora u¢enec praviloma ostati doma
(podrobna in natan¢nejSa navodila o tem poda zdravnik).

Kasnejsi jutranji prihod v Solo

Vzrok

Zaradi bolezni (le pri tezjem, kroni¢nem poteku bolezni) se pri Solarju lahko pojavi t.i.
jutranja okorelost. Tak Solar potrebuje kar nekaj ¢asa, da se zjutraj razgiba.

Kaj lahko stori uditelj

Otroku omogoci kasnejsi jutranji prihod; ¢e se to dogaja zelo pogosto in se temu ni mogoce
izogniti, predlagamo, da se urnik ustrezno prilagodi.




Psihosocialne posledice

Tezave z vpraSanji soSolcev

Vzrok

SoSolci veliko spraSujejo zaradi nepoznavanja bolezni same in zaradi na¢inov zdravljenja.
Kaj lahko stori uditelj

Poda otrokom primerno informacijo o bolezni in nainih zdravljenja.

Nekaj nasvetov

O tem, da v razredu spregovorimo o u¢encevi bolezni, moramo imeti seveda dovoljenje
starSev in tudi samega ucenca. Starej$i uc¢enci zelijo pogosto o bolezni tudi sami spregovoriti,
zato jim to omogocimo. Na tako srecanje lahko povabimo tudi zdravnika ali medicinsko
sestro, tako srecanje lahko organiziramo, ¢e je mogoce, tudi v bolniSnici. Potrebno je vedeti,
da soSolcev ne zanima samo medicinska informacija o bolezni sami in nac¢inih zdravljenja,
pac pa tudi ali predvsem vpliv bolezni na Zivljenje samo. Zato je zelo pomembno, ¢e ne
najpomembnejse, da se ob takem srecanju veliko pogovarjamo, tako da otroci najdejo
odgovore na vsa vprasanja, ki jih pestijo ob tej bolezni (je nalezljiva ta bolezen, zakaj nastane,
lahko zbolim tudi jaz, sem jaz kriv, da je soSolec zbolel ipd.).

Slabsi uspeh v Soli

Vzrok

Pogoste odsotnosti pri pouku lahko prinesejo opazne vrzeli v znanju bolnega ucenca, stalna
utrujenost pa vpliva tudi na samo slabSo motiviranost za samo Solsko delo.

Kaj lahko stori ucitelj

Ce je otrok usmerjen kot otrok s posebnimi potrebami (dolgotrajno bolan otrok), se njegovo
ucno delo odvija po individualiziranem programu. Ta praviloma pomaga pri premagovanju
tezav bolnega ucenca, a bolni uc¢enec potrebuje Se stalno uciteljevo oporo, podporo,
vzpodbudo, predvsem pa razumevanje. Iz naslova odlocbe o usmeritvi je praviloma tako
bolnemu ucencu dodeljena tudi dodatna strokovna pomoc¢ (obi¢ajno je to individualna u¢na
pomoc); namen le-te je prav prepreciti nastajanje vrzeli v znanju.

Socialna izoliranost

Vzrok

Nacini zdravljenja in posledice zdravljenja lahko hitro privedejo do tega, da se otrok ne druzi
ve¢ z vrstniki, Se ve€, lahko se jim zacne celo izogibati. DruZenje s prijatelji zavirajo pogosti
pregledi, hospitalizacije, pa tudi omejitve, ki jih prinasata bolezen sama oz. zdravljenje.

Kaj lahko naredi uditelj

Razred vzpodbuja, da z bolnim soSolcem ohranijo stike, prav tako organizira dejavnosti, ki
take stike omogocajo.

Nekaj nasvetov

Ucitelj naj vzpodbudi vse soSolce, da se zvrstijo pri obiskovanju bolnega uc¢enca (seveda se
mora bolni ucenec z obiski strinjati, obiskovalci morajo biti tudi povsem zdravi, niso
priporocljivi mnozi¢ni obiski).

Redno naj ucenci svojega bolnega ucenca obvescajo o dogodkih v $oli, naj mu pisejo (po
elektronski in klasi¢ni posti), posiljajo fotografije, razglednice, SMS sporo¢ila, naj mu
telefonirajo

Ce se v Soli dogaja kaj posebnega (ekskurzija, dan dejavnosti), naj o tem za bolnega so3olca
napisejo tudi porocilo (lahko pripravijo tudi video prezentacijo).

Ne pozabite na rojstni dan bolnega soSolca ter na pomembne praznike.

Ko se bolni soSolec vrne v razred, naj bo to poseben dan za ves razred.




Posebno skrb namenimo temu, da bo bolni Solar v najvecji mozni meri vkljucen tudi v
izvenSolske dejavnosti (ekskurzije, posebni dnevi dejavnosti, Sola v naravi), seveda v skladu s
priporo¢ili zdravnika.

Pogoste odsotnosti v Soli
Zaradi bolezni in nac¢inov zdravljenja je otrok lahko pogosto odsoten od Solskega dela.
Fizi¢ni vzroki

e Zaradi nacinov zdravljenja ima lahko bolni otrok oslabljen imunski sistem, zato ne

sme v vecje skupine ljudi (razred), da se ne okuzi.
e Otrok prav tako ne more v Solo, kadar je njegova bolezen v akutni fazi.
e Vcasih ne more v Solo, ker je prevec oslabljen (prevec ur pouka, selitev iz razreda v
razred, hoja po stopnicah).

Mozne resitve
Ucenec je, ko bolezen ni v zagonu, praviloma sposoben u¢nega dela, zagotovo pa je
pomembno, da se le-to odvija po individualiziranem programu. Ta naj temelji na usvajanju
temeljnih standardov znanj in ves¢in, v nekaterih primerih se je potrebno omejiti na
minimalne standarde znanj, seveda pa lahko dodamo tudi vi§je cilje. V individualiziranem
programu naj bo doloc¢en tudi nacin ocenjevanja. Zelo pomembno je, da je le-to dogovorjeno,
ne le napovedano (zaradi morebitnih odsotnosti od pouka). Prav tako je priporo€ljivo, da se
zmanjsa Stevilo potrebnih ocen (kadar gre za Cas, ko je bolezen v zelo akutni fazi). Seveda pa
je Se kako pomembna tudi stalna spodbuda in opora uc¢encu.
Zelo pomembno torej je, da je bolni u¢enec usmerjen kot uenec s posebnimi potrebami
(dolgotrajno bolan ucenec), kar u¢encu omogoca tudi dodatno strokovno/u¢no pomoc, v
izjemnih primerih tudi na domu. Dodatno uéno pomoc lahko izvajamo individualno tudi na
Soli v €asu, ko v njej ni ve¢je mnozice otrok (v primeru, da otrok ne sme v skupino).
Prav tako priporo¢amo uporabo ra¢unalniske tehnologije, preko katere lahko vzpostavimo in
vzdrzujemo stik z u¢encem ter ga do neke mere tudi poucujemo (Solanje na daljavo).
Ugencu nadalje omogo&imo pomo¢ pri nosenju Solske torbe. Ce je le mogode, naj ima v $oli
poseben, dodaten komplet uébenikov, da mu jih ne bo potrebno nositi v $oli. Ce je v $oli
dvigalo, bolnemu otroku dovolimo uporabo le-tega.
Ucencu tudi omogoc¢imo, da se lahko med urami spocije. Lahko pa se dogovorimo, da nekaj
¢asa ucenec obiskuje samo del ur (dogovorimo se, katere).

Psiholoski vzroki

e StarSi so sami pretirano zaskrbljeni, da bi se otrok v Soli ¢esa ne nalezel in tako ogrozil
svojega krhkega zdravja, zato ga v Solo sploh ne pustijo.

e Otroka je tudi samega strah, da bi se ne okuzil.

e Ker so starsi prepri¢ani, da je Solsko delo za otroka prevec utrujajoce, ga zadrzijo
doma.

e Otroka je strah vrniti se v razred; skrbi ga, kako ga bodo po daljsi odsotnosti sprejeli
soSolci, ali ga bodo povsem zavrnili, prav tako ga skrbi, da je preve¢ zamudil in ne bo
mogel nadoknaditi zamujenega.

Mozne resitve

Zelo pomembno je, da je med starsi in Solo stalna in dobra ter odkrita komunikacija.

Ucitelj naj starSe povprasa, kaj v dolo¢enem primeru svetuje zdravnik. Zelo pomemben je
neposreden stik med zdravnikom in ucitelji mati¢ne Sole, zato je v navadi, ¢e to dovolijo
starSi, da bolniSnic¢na Sola tudi organizira take vrste sestanek.

StarSe z individualiziranim programom, s tem, da otroku omogoc¢imo dodaten komplet
ucbenikov, prilagojen nacin obiskovanja pouka, moznost oddiha med urami pomirimo ter tako
omogoc¢imo, da ga v Solo posljejo brez prevelikih skrbi.




Ucitelj naj soSolce ves ¢as vzpodbuja, da stik z bolnim soSolcem ohranjajo (mu pisejo,
obiskujejo v bolniSnico in na domu, mu telefonirajo, ga informirajo o delu in zivljenju v Soli),
prav tako pa naj ucitelj z u€enci pripravi poseben dan, ko se bo oboleli soSolec po daljsi
odsotnosti spet vrnil razred.

Ob individualiziranem programu ter dodatni u¢ni in strokovni pomo¢i, ob skupnem
nacrtovanju uc¢enca in ucitelja bolni u¢enec ne bo obupal in se bo lotil odpravljanja
morebitnih nastalih vrzeli v znanju. Sam, brez opore in pomoci uciteljev tega nikakor ne bo
zmogel. Te vrste skrbi ucitelji tudi ne smemo prevaliti na ramena starSev, ki so z dolgotrajno
boleznijo svojega otroka ze tako ali tako zelo obremenjeni.

Logisti¢ni vzroki

Dom je zelo oddaljen od Sole, tako da je u¢encu nemogoce priti v Solo.

Mozne resitve

Lahko se v skladu z odlo¢bo o usmeritvi nekaj ¢asa dodatna uéna pomo¢ izvaja na domu. Ce
ima Sola moznost prevoza (Solski kombi), priporo¢amo tudi uporabo tega za prevoz bolnega
ucenca v Solo.

Ce povzamemo

Bolezni seveda ne moremo prepreciti, lahko pa, kot smo Ze zapisali, omilimo posledice te
bolezni in tudi zdravljenja, tako da bo Solanje bolnega otroka kljub tej veliki in resni tezavi
uspesno.

Poudarimo naj, da je Sola za bolnega otroka bistvenega pomena. Pomeni vez z obi¢ajnim
zivljenjem (tak sem kot moji soSolci), zagotovilo, da kljub bolezni ostaja Solar ne pa bolnik
(zmorem enake reci kot moji soSolci), predvsem pa upanje (ker hodim v Solo, bom lahko
normalno zivel) in zagotovilo za samostojno zivljenje (pridobljena izobrazba in poklic).

Se enkrat naj poudarimo dobro komunikacijo med 3olo in starsi, ki je zares klju¢nega
pomena. Izkus$nje kazejo, da starsi s Solo dobro sodelujejo, ¢e Soli zaupajo. In Ce ji zaupajo, je
praviloma $olanje bolnega u¢enca uspesno. Ce pa ji ne, se zapleta na vseh ravneh in bolni
Solar kaj hitro lahko postane Solsko neuspesen.

Sola si mora zaupanje starSev pridobiti. Pokazati mora najprej razumevanje za bolnega
ucenca, za njegove starSe in nenazadnje za vso druzino. StarSi bolnega otroka in otrok sam od
Sole praviloma ne pri¢akujejo cudezev in nemogocega; predvsem pric¢akujejo, da jim
strokovni delavci na Soli prisluhnejo, verjamejo, jih razumejo in jim v mejah svojih moZnosti
tudi pomagajo.

Da je Solanje bolnega ucenca kakovostno, ucitelji in ostali strokovni delavci na Soli
potrebujejo znanje o tem, kateri je pravi nacin za pomo¢, katera pomoc¢ za bolnega Solarja je
najboljsa, najbolj primerna in smiselna.

Povzemimo bistvene stvari, ki bodo pripomogle k temu:

e usmerjanje bolnega Solarja (otrok s posebnimi potrebami, dolgotrajno bolan otrok)
omogoci pripravo individualiziranega programa ter izvajanje dodatne strokovne
pomoci (praviloma individualne uéne pomoci);

e poznavanje narave otrokove bolezni in nacinov zdravljenja.

Nekaj podrobnejsih nasvetov je podanih v zapisanih navodilih. A v navodilih je zapisano tudi,
da recepta ni mogoce podati, pac pa je za uspeh klju¢na dobra komunikacija tako z ucencem,
njegovimi starsi, soSolci obolelega ucenca, njegovimi sorojenci, pa seveda tudi z vsemi



strokovnimi delavci (u€itelji in drugimi strokovnimi delavcei na $oli, bolni$ni¢nimi ucitel;ji,
medicinskim osebjem).

Ob dobrem sodelovalnem delu vseh vpletenih tudi uspeh ne more izostati.
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