KO UCENEC ZBOLI ZA REVMATSKO BOLEZNIJO
(juvenilni idiopatski artritis - JIA)

JIA je kratica za juvenilni idiopatski artritis, najpogostej$o kroni¢no revmatsko obolenje
otrok. Prizadene enega od tiso¢ otrok v starosti od 1. do 16. leta. Zboli ve¢ deklic kot deckov.
JIA je avtoimuna bolezen, kar pomeni, da otrokov imunski sistem napada lastna tkiva
(predvsem sklepe) in jih unicuje. Vneti sklepi so boleci in toplejsi, njihova gibljivost je
omejena. Ce vnetja ne zdravimo, lahko pride do trajne okvare sklepa. Pri sistemski obliki JIA
so lahko poleg sklepov prizadeto tudi srce, jetra, vranica in bezgavke, pri luskaviénem
(psoriati¢nem) artritisu pa koza.

Za zdravljenje JIA uporabljajo zdravniki Stevilna protivnetna zdravila, ki zavirajo vnetni
proces.

Poleg zapletov, povezanih z osnovno boleznijo, se lahko pojavijo tudi zapleti zaradi
zdravljenja z zdravili. Obicajno je zdravljenje zahtevno ter dolgotrajno.

Ucenca pestijo bole€ine, slabo pocutje, utrujenost in omejena gibljivost. Ucencev zunanji
izgled se v primeru zdravljenja z dolo¢enimi zdravili spremeni tako, da se na obrazu in
trebuhu nabira podkozno mascevje, koza se stanjSa, lahko se kot stranski uc¢inek pojavi
sladkorna bolezen in/ali osteoporoza. Zdravila lahko vplivajo tudi na slabso koncentracijo in
pozornost. Ob tem pa se lahko pojavijo tudi nespe¢nost, nihanje razpolozenja in ¢ustvene
stiske.

V zadnjih letih so na voljo tudi bioloska zdravila, ki jih bolniki prejmejo v primeru, ¢e druga
zdravila niso bila uspeSna. Zdravila je potrebno jemati daljsi cas, obicajno ve¢ let.

Zelo pomembno je stalno spremljanje bolezni pri pediatru revmatologu.

Spremljanje in pomo¢ strokovnih delavcev na ué¢encevi Soli

e Ucitelj naj z razumevanjem in spodbudno pristopi do obolelega u¢enca in njegovih
starSev.

e Poduci naj se o bolezni in nacinih zdravljenja.

e Poskrbi naj za ohranjanje vezi s soSolci, ¢e je u¢enec odsoten od pouka dlje Casa.

e Po daljsi hospitalizaciji naj ima uenec moznost postopnega vkljucevanja v obi¢ajni
ritem Zivljenja in dela na $oli. Prav tako naj ima moznost prilagoditev pri
ocenjevanju.

e Razrednik naj se v dogovoru s starsi in u¢encem pogovori s soSolci o u¢encevi
bolezni, Se posebej, Ce je zunanjost obolelega sosolca spremenjena.

e 'V okviru Solske svetovalne sluzbe 0z. strokovne skupine na Soli naj se za obolelega
ucenca poisée najustreznejso obliko prilagojenega vzgojno- izobrazevalnega dela.

Ko je ucenec v bolniSnici

Ko je u¢enec hospitaliziran pri tezjih oblikah JIA ali ob poslabsanju bolezni bolni$ni¢ni
ucitelj naveze stik z ucencevo Solo, v kolikor starsi s pisnim soglasjem v to privolijo. Po
posvetu strokovnim timom oddelka bolnisni¢na Sola organizira timski sestanek z u¢encevo
Solo. Na takem sestanku zdravnik in oddel¢ni psiholog predstavita bolezen ter odgovorita na
vsa vprasanja o bolezni in njenem vplivu na Solsko delo ucenca. Ucitelji obeh Sol pa ze na



tem sestanku skupaj nacrtujejo tudi potrebne prilagoditve vzgojno-izobrazevalnega dela za
obolelega ucenca.

Pri najtezjih oblikah JIA svetujemo starSem, da oddajo vlogo za uvedbo postopka o
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami - skupina dolgotrajno bolnih otrok.

Po prejeti odlo¢bi o usmerjanju Sola za svojega dolgotrajno bolnega u¢enca pripravi
individualizirani program dela ter v skladu z odlo¢bo organizira izvajanje ur dodatne
strokovne pomoci (individualna u¢na pomoc).

Prilagoditve pri vzgojno-izobrazZevalnem delu v $oli S0 odvisne od bolezni in njenem
vplivu na uéenca. Naj navedemo nekaj najpogostejSih prilagoditev.

e Upostevamo psihofizi¢no stanje ucenca v vseh korakih pedagoskega procesa.

e Po potrebi zmanjSamo koli¢ino prostoro¢nega zapisa.

e Ucenec naj ima moznost dodatnih odmorov ob bole¢inah 0z. preveliki utrujenosti;
vcasih pri pouku tudi ne more biti prisoten prvo jutranjo Solsko uro.

e Ucencu pripravimo izvlecke uciteljeve razlage, lahko tudi e- gradiva, morda
fotokopije zapisa v soSolcev zvezek.

e Ucenec naj bo zaradi dalj$ih odsotnosti delezen dodatne razlage snovi.

e Ucenec naj ima po daljsih odsotnostih moznost dogovorjenega ocenjevanja znanja.
Prav tako naj ima moznost podaljsanega ¢asa pisanja pisnih preizkusov znanja ali pa
moznost pisanja preizkusov znanja v dveh delih. Zaradi pogostih odsotnosti naj ima
ucenec moznost zmanjSanega Stevila ocen, pa tudi podaljSano ocenjevalno obdobje.

e Ucenec naj bo delezen zmerne fizi¢ne aktivnosti in sodelovanja pri Sportu po lastnih
zmoznostih.

e Ob daljsih odsotnostih u¢encu nudimo pouk na domu.

e Ucencu Vv vzgojno-izobrazevalnem procesu omogo¢imo razvijanje pozitivne
samopodobe.

Podrobnejse informacije o JIA, pa tudi o drugih otroSkih revmatskih boleznih najdete na
http://www.printo.it/pediatric-rheumatology/home.

Otroci z revmatskimi boleznimi in njihovi starsi so vkljuc¢eni v Drustvo za pomo¢ otrokom z
imunskimi boleznimi, o tem pa najdete ve¢ informacij http://www.imuno.si/ .

V bolnisnicni Soli pa se lahko obrnete na uciteljico Metodo Leban Dervisevic¢
metoda.leban@bolnisnicna-sola.si

Metoda Leban Dervisevi¢, dipl. univ. prof. razrednega pouka, bolni$ni¢na Sola
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