KO UCENEC ZBOLI ZA RAKOM
Ko ucenec zboli za rakom, se njemu in njegovi druzini svet obrne na glavo. Kako v ta povsem
drugacen svet vkljuciti Solsko delo, sploh pa zakaj, o tem boste nasli nekaj odgovorov v

nadaljevanju tega prispevka.

Kaj lahko uditelji na Soli storimo VvV ¢asu u¢encevega zdravljenja

e Pois¢imo pot do starSev, ¢e nas oni ne bodo zmogli poiskati. Vedeti namre¢ moramo,
da so zaradi otrokove bolezni starsi v izjemni stiski; ponudimo jim pomo¢ in podporo
ter jim tako dokazimo, da nam je za njihovega otroka resni¢no mar.

e S starSi se preprosto in jasno pogovorimo o tem, kaj lahko kot ucitelji storimo v dobro
njihovega bolnega otroka.

e 7 vednostjo starSev stopimo V stik z bolnisni¢no Solo. Tu bomo dobili vse koristne in
konkretne informacije za vzgojno-izobrazevalno delo z obolelim u¢encem.

e Spoznajmo pri¢akovanja starSev in uc¢enca ter jih uskladimo z dejanskimi moznostmi
in realno dosegljivimi vzgojno-izobrazevalnimi Cilji.

e Seznanimo ucenca in starSe z na¢ini in oblikami Solanja ter sodelovanja v ¢asu
zdravljenja in po njem (predstavimo jim individualizirani program dela).

e Poskrbimo, da se bolni u¢enec ne bo cutil izoliranega, odrinjenega in osamljenega.

e Pridobimo soglasje starSev, da soSolce lahko seznanimo z uéencevo boleznijo.
Informacije naj ne presegajo ucencevega vedenja o lastni bolezni in seveda dogovora z
njim in s starsi o tem, kaj in koliko lahko povemo.

e SoSolce pripravimo na spremenjen videz otroka (npr. izgubo las, amputacijo uda,
brazgotine).

e Spodbujajmo sosolce k vsem oblikam komunikacije (dopisovanje, risbice,
telefoniranje, e-komunikacija) z bolnim u¢encem, saj bo zaradi negovanih stikov z
vrstniki ter obcutka pripadnosti vrnitev obolelega uc¢enca v razred manj zapletena.

e V dogovoru s star$i in uCencem pomagajmo organizirati obiske sosolcev v bolni$nici
ali doma. (Ob tem pa nikar ne prezrimo zdravstveno higienskih zahtev ob tako bolnem
ucencu.)

e Poskrbimo za u¢enceve sorojence in jim nudimo oporo. U¢itelje, ki poucujejo
sorojence in njihove soSolce, seznanimo z otrokovo boleznijo in njegovim
zdravljenjem. Prisluhnimo sorojencem in jim bodimo v oporo in pomo¢. Sorojenec naj
cuti, da je v Soli sprejet in pomemben.

Kaj lahko storimo, ko se uéenec vrne v $olo

e Ucence pripravimo na vrnitev ozdravljenega sosolca.

e Ucence seznanimo z morebitnimi tezavami, ki jih bo soSolec $e nekaj Casa imel.
Ucenci naj razumejo drugacen pristop in drugacno delo z obolelim soSolcem.

e Upostevajmo posebnosti, s katerimi nas je seznanil strokovni tim v bolni$nici.

e Ucencu je potrebno omogociti, da se postopno vkljucuje v pouk in da ni potrebno,
dokler ne zmore, vztrajati pri pouku ves cas (Sest ali celo veC ur).

e Prilagojeno izvajanje vzgojno-izobrazevalnega dela in dodatna strokovna pomo¢ sta Se
kako potrebna tudi po vkljuéitvi ucenca v redno vzgojno-izobrazevalno delo, saj
vecina otrok prejema po intenzivnem delu zdravljenja Se vzdrzevalno kemoterapijo.
Zaradi slednjega in pogostih kontrol v bolnisnici veckrat izostanejo od pouka, v



zacetku je prisotna tudi vecja utrujenost, nemalokrat zmanj$ana sposobnost pozornosti
in koncentriranega dela.

e Ucenec Se kar nekaj ¢asa potrebuje vec¢jo mero razumevanja in prilagajanja, tako pri
samem usvajanju u¢ne snovi Kot pri ocenjevanju znanja.

e Spremljajmo ucenca v medvrstniskih odnosih. Po zacetni pozornosti, ki s¢asoma
upade, se lahko zgodi, da u¢enec zdrsne na rob skupine in postane osamljen in
nesrecen.

Ko smo povprasali nase bolne udence, kaj bi jih najbolj prizadelo, so nam povedali:

e da bi bili izkljuceni, odrinjeni iz Sole in iz druzbe;

e da bi se jih soSolci izogibali ;

e dabi jih pozabili;

da bi jih opravljali;

da bi so$olci spremenili vedenje in obnasanje do njih;

da bi jih sosolci pomilovali;

da bi bili so$olci ob srecanju z njimi zadrzani (Cutim neprijetno ozra¢je in sam moram
iskati temo za pogovor);

da se soSolci z njimi ne bi pogovarjali o vsakdanjih, aktualnih receh;

e da bi morali kar naprej odgovarjati na vprasanja o bolezni

V kolikor Zelite vedeti Se ve¢ podrobnosti, nadaljujete z branjem.

Marsikomu se, ko izve za otrokovo bolezen in zahtevno zdravljenje, ki ga ¢aka, porajajo
vprasanja: Zakaj Sola? Jo otrok sploh zmore? Jo otrok Zeli? Bo uspel pridobiti potrebno
znanje? Se ne bo preve¢ obremenjeval? Ne bi najprej mislili na zdravje in razmisljali o Soli
potem, ko se bo otrok pozdravil?

Na taka in podobna vprasanja lahko odgovorimo takole:

V otrokovem Zivljenju igra $ola zelo pomembno vlogo in dodaja velik delez h kakovosti
zivljenja; na svoj nacin je Sola srediS¢e otrokovega sveta. Omogoca mu obcutek pripadnosti
in moznost identifikacije z vrstniki; v Soli dozivlja uspehe in se samopotrjuje. Tu lahko deli z
vrstniki veselje in uspeh, pa tudi razoCaranje ter zalost. Tu Zivi in se druZi, tu je rad.

Ko otrok zboli in ostane dolge mesece iztrgan iz normalnega Zivljenja in tudi iz Sole, je nasa
dolZznost poskrbeti, da zaradi svoje bolezni ne bo postal zZrtev, da ne bo ostal izoliran,
osamljen in pozabljen. Prepreciti moramo, da bi otrok postal samo bolnik in ni¢ ve¢ ucenec.

Otroci in mladostniki v bolni$nici Zelijo ostati u€enci. Sola jim prinasa del obi¢ajnega
zivljenja, ohranja obcutek pripadnosti, obeta normalno, uspeSno in manj stresno vrnitev med
soSolce in slika prihodnost s svetlimi barvami. Ne nazadnje pa obljublja zZivljenjsko
perspektivo: ucitelji prihajajo, treba se je uciti, treba je narediti domaco nalogo, treba je pisati
test, torej se bom pozdravil.

Zaradi vsega, kar otroku pomeni Sola, deluje bolni§ni¢na Sola tudi na Klinicnem oddelku za
otrosko hematologijo in onkologijo Pediatri¢ne klinike, kjer se otroci, oboleli za rakom, tudi
zdravijo.



Vloga bolnisni¢nega ucitelja na tem oddelku je zelo raznolika. Biti mora metodi¢no in
didakti¢no izurjen, odli¢en, poucen pa mora biti tudi 0 bolezni, zdravljenju in stranskih
ucinkih le-tega na uc¢encevo pocutje in sposobnost ucnega dela. Ustvarjalno in enakopravno
mora sodelovati v interdisciplinarnem timu, ne nazadnje pa se mora znati spopasti tudi s
tragi¢nimi situacijami — ko ucenec v boju z boleznijo zal ne uspe in umre.

Prihod na oddelek je za vse otroke, mladostnike in njihove starSe zelo stresen dogodek.
Prevevajo jih obcutki zbeganosti, zaskrbljenosti in strahu. Poleg novega, neljubega okolja, kar
bolni$nica je, in poleg zdravstvenih tezav, ki jih pestijo, se srecajo z vrstniki, ki so Ze na prvi
pogled videti drugace. Brez las so, bledi, z vdrtimi o¢mi, napihnjenimi lici ali pa so ¢isto
kosceni, nekateri z berglami, drugi na vozicku, vsi pa vozijo s seboj stojala s cudnimi
napravami in steklenice s prozorno, rumeno ali rdeCo vsebino. Pogosto binglja s stojala tudi
vrecka s krvjo.

Druzina obolelega otroka in otrok sam potrebujejo ¢as, da pocasi razumejo, kaj se dogaja.
Zato bolniSnicni ucitelj ne prihiti k otroku s knjigami in zvezki Ze kar prvi dan. Potrebno je
dobro oceniti situacijo in se morda tudi posvetovati z zdravnikom in psihologom (posebno v
izjemno zapletenih primerih), kdaj je primeren ¢as za pristop z vprasanji o $oli.

Malce nezaupljivo in dvomece prisluhnejo ucenec in starsi prvim informacijam in prvim
spodbudnim opisom bolni$ni¢ne Sole, nacinov dela in moZnosti Solanja tudi v ¢asu
zdravljenja.

e Pri vecini otrok in starSev je led hitro prebit in bolniki postanejo zagnani u¢enci vedno,
kadar jim to dopusca pocutje.

e Pri nekaterih ucencih in Se zlasti njihovih starsih pa traja dalj casa, da sprejmejo
ucitelja in Solsko delo v tako izrednih razmerah. To zahteva od ucitelja postopno
priblizevanje z veliko mero posluha in takta. Najbolje je priceti s kratkimi
vsakodnevnimi obiski, druzenji in spodbudami ter postopoma ponuditi razlicne drobne
zanimivosti in dejavnosti. V takih primerih je lahko v veliko pomoc¢, ko je v isti sobi
ucenec, ki se zdravi ze dalj €asa in z veseljem sprejema Solo. Njegovo navduSenje in
zadovoljstvo njegovih starSev delujejo najbolj prepricevalno.

e Ceprav zelo redko, pa se vendarle tudi zgodi, da do uéenca ne moremo prodreti in ta
kljub vsem naSim naporom Zzal ostaja osamljen, iztrgan iz druzbe vrstnikov, zaprt v
ozek, Zalosti se predajajo¢ druZinski krog. Tudi takrat ne obupamo in poskusamo Se
naprej na razli¢ne nacine z malimi pozornostmi in dejavnostmi vnasati nekaj vedrine
in optimizma.

e SreCujemo pa se tudi z drugo skrajnostjo. Nekaterim starSem in starejSim ucencem,
vsaj navzven, pomeni $ola prvo in najbolj pomembno stvar. Solanje in ugenje jim
predstavlja najvecjo skrb, dan nacrtujejo s Solskim urnikom v roki in Zelijo vsak
mozen trenutek izkoristiti za uéno delo. Vendar je opisano ravnanje le odraz velikih
stisk, tako uc¢encevih kot tudi stiske starSev.

Ko je soglasje starSev za vzgojno-izobrazevalno delo pridobljeno (podpis izjave, da lahko
stopimo v stik z u¢encevo $olo), stecejo priprave in nacrtovanja za Solsko delo. . Prav tako je
potrebno ¢im prej svetovati starSem, da sprozijo postopek usmerjanja; tega dolo¢a zakon o
usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, kamor sodijo tudi dolgotrajno bolni ucenci, ki so
vecinoma usmerjeni v izobrazevalne programe s prilagojenim izvajanjem in dodatno
strokovno pomocjo.



Naslednji korak je sestanek z u¢encevo Solo (v nadaljevanju $olo), Ki ga organiziramo v
bolnisnici zato, da je na sestanku lahko prisoten zdravnik. Hkrati je to priloznost, da strokovni
delavci Sole lahko obis¢ejo otroka, e je na oddelku, ali si vsaj ogledajo oddelek, na katerem
bo njihov ucenec prezivljal mnoge dneve naslednjih nekaj mesecev. Tako je laze razumeti,
kako tezka preizku$nja ¢aka u€enca in njegove starse.

Zdravnik, ki zdravi otroka, nas na sestanku seznani z otrokovo boleznijo, nac¢rtovanim
programom zdravljenja, z moznimi zapleti v ¢asu zdravljenja. Razlozi tudi, zakaj se otrok v
Casu med eno in drugo hospitalizacijo ne sme in ne more vkljucevati v redno vzgojno-
izobrazevalno delo na svoji $oli, in odgovarja na vprasanja v zvezi z boleznijo in
zdravljenjem.

Vprasanja, ki se najbolj pogosto pojavljajo na sestankih, so naslednja:

Kdaj se bo lakko otrok vrnil v solo?

Kako naj se z otrokom in sosolci pogovarjamo o bolezni?

Kaksne zahteve in koliksne obremenitve so Se dopustne za bolnega ucenca?
Kako vzdrzevati stike?

Ali so obiski dovoljeni?

Na ta in podobna vprasanja skusajo odgovoriti zdravnik, psihologinja in ucitelj bolni$ni¢ne
Sole.

Ucitelj se mora o vseh svojih korakih, ki jih namerava opraviti v dobro otroku, dogovoriti tudi
s star§i. Oni odlocijo, koliko se o otrokovi bolezni pogovarjati z otrokom ali kaj povedati
soSolcem. Seveda pa morajo biti z otrokovo situacijo seznanjeni tudi ostali ucitelji, saj se le
tako prepreci neljube dogodke.

StarSe sicer v bolnisnici spodbujamo k ¢im vecji odkritosti in odprtosti, ker le tako lahko
prepre¢ijo pogosto izkrivljene informacije, Ki pri¢nejo hitro kroZiti v u¢enéevem okolju.
Najhuje, kar se lahko zgodi, je, da bolni u¢enec od sosolca, vrstnika ali soseda izve, da ima
raka in da bo morda umrl.

Odlocitev starSev, naj bo taka ali drugacna, smo dolZni sposStovati, tudi ¢e se ne strinjamo z
njo.

Na sestanku ucitelji u¢enceve in bolnisni¢ne Sole skupaj pois¢emo najboljSe mozne nacine
vzgojno-izobrazevalnega dela, se dogovorimo o nacinih sodelovanja in o usklajevanju dela z

ucéencem.

Tako so ob zacetku zdravljenja storjeni prvi koraki za vzgojno-izobrazevalno delo obolelega
ucenca.

Vzgojno-izobrazZevalno delo obolelega uéenca

e Ucenec, ki je obolel za rakom, sodi po Kriterijih za opredelitev vrste in stopnje
primanjkljajev, ovir oz. motenj otrok s posebnimi potrebami v skupino dolgotrajno
bolnih otrok, zato je smiselno, da starsi ali Sola vloZzijo Zahtevo za uvedbo postopka
usmerjanja. Pred izdajo odlocbe o usmeritvi naj Sola izvaja izvirni delovni projekt
pomoci.



e Priobolelih srednjesolcih lahko (zacasno) sklenemo tudi pedagosko pogodbo.

e \Vzgojno-izobrazevalno delo se za obolelega ucenca, v skladu z izdano odlo¢bo, v ¢asu
intenzivnega zdravljenja obi¢ajno odvija na domu (izvajanje dodatne strokovne
pomoci na domu), seveda pa se vzgojno-izobrazevalno delo izvaja tudi v bolni$ni¢ni
Soli.

¢ Bolni ucenec se lahko, po sklepu komisije za usmerjanje, izobrazuje tudi na domu
(Pravilnik o osnovnos$olskem izobrazevanju ucencev s posebnimi potrebami na domu).

e Sola za bolnega ucenca pripravi individualizirani program, v katerem opredeli nacine
in oblike vzgojno-izobrazevalnega dela ter vse potrebne prilagoditve. Individualizirani
program je potrebno tudi sprotno evalvirati.

e Obicajno se dodatna strokovna pomo¢ na domu izvaja pri najve¢ treh predmetih
hkrati. Bolni u¢enec za kaj ve¢ obi¢ajno namre¢ nima mo¢i. Ob takem nacinu dela je
tudi vsakdanje zivljenje druzine manj moteno, Sola pa lazje organizira delo.

e Pri dijakih se individualna uéna pomo¢ na domu izvaja redkeje. Nekateri dijaki lahko
obiskujejo individualno uéno pomo¢ v posebnih prostorih na $oli (po dogovoru z
zdravnikom). Pogosto pa usvajanje uénih vsebin poteka tudi preko spletnih ucilnic oz.
preko rac¢unalnika (poucevanje na daljavo).

e QOcenjevanje je prilagojeno u¢enc¢evemu zdravstvenemu stanju in pocutju.
Najpogostejse prilagoditve pri ocenjevanju so:

dogovorjeno ocenjevanje,

podaljsan ¢as pri pisnem ocenjevanju,

ocenjevanje manjsih sklopov snovi,

zmanjSano Stevilo ocen,

podaljSano ocenjevalno obdobje,

pri dijakih pogojni vpis,

pri dijakih opravljanje enega letnika v dveh letih.

Bolni uéenci imajo z odlo¢bo o usmeritvi tudi pravico do prilagojenega

opravljanja nacionalnih preizkusov znanja ter mature. Oboje se lahko izvaja tudi v

bolnisnicni Soli.

e \/zgojno-izobrazevalno delo se za u¢enca seveda odvija tudi v bolni$ni¢ni Soli, a
kolikor ga uc¢enec zmore. Ucitelji v bolnisnicni Soli sledijo individualnemu programu
ucenceve Sole, v kolikor pa posamezni predmet poucujejo v celoti, v bolnisni¢ni Soli
sami pripravijo individualizirani program. Ob zaklju¢ku vzgojno-izobrazevalnega dela
v bolni$ni¢ni Soli pripravijo Obvestilo o izobraZevanju v bolnisnici, ki vsebuje
podroben popis dela z ocenami.
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