KO UCENEC ZBOLI ZA CROHNOVO BOLEZNIJO ALI ZA KRONICNIM
ULCEROZNIM KOLITISOM

Namen priporocil

Ta priporocila so namenjena uciteljem, ki poucujejo ucenca, obolelega za Crohnovo boleznijo
ali za kroni¢nim ulceroznim kolitisom Namenjena so predvsem temu, da bo samo vzgojno-
izobrazevalno delo z bolnim uc¢encem na Soli steklo lazje, pa tudi temu, da bo Solska oz.
razredna kultura taka, da bo za samega Solarja spodbudna.

Prvi in najpomembnejsi korak, ki ga je potrebo storiti, ko nas uéenec zboli, je pogovor z
njegovimi starsi. Ce je med Solo in med druzino obolelega dober stik, potem je vse tezave, ki
se pojavijo zaradi u¢enceve bolezni, mo¢ resevati, mo€ 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 druzZine mora steci povsem po novih tirnicah. Star$i pogosto v taki situaciji sami ne
zmorejo obiska na $oli in ne pogovora z uciteljem o tem, kako s Solanjem njihovega bolnega
otroka; skrbijo jih namre¢ Se tisoce, zanje v tistem trenutku, usodnejSe reci.

Ko je stik med Solo in starsi enkrat vzpostavljen, pa je pomembno, da se stalno vzdrzuje,
neguje in krepi. Le tako so ucitelji lahko sprotno seznanjeni, kako se otrokovo zdravljenje
odvija in zato lahko lazje, bolje in sprotno prilagajajo vzgojno-izobrazevalno delo bolnemu
ucencu. Prav tako pa so star$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 Se narediti, da tako bo.
Sola in starsi (skupaj z bolnim otrokom) postanejo partnerji.

Starsi naj bi Soli posredovali podatke o nacinu zdravljenja, o morebitnih stranskih u¢inkih
zdravljenja in zdravil, o spremembabh, ki jih bolezen prinese v otrokovo zivljenje, o sprejemih
v bolnisnico, kontrolnih pregledih ter o morebitnih prepovedih in omejitvah, ki jih v otrokove
zivljenje prineseta bolezen in zdravljenje.

Ko je ucenec sprejet v bolniSnico, je pomembno, da bolni$ni¢na Sola vzpostavi stik z
ucencevo, Solo. Seveda o intenzivnosti otrokovega Solskega dela v bolniSni¢ni $oli odloca
zdravnik, star$i pa se morajo strinjati o vzpostavitvi stika obeh $ol, pa tudi o tem, da se otrok
sploh vkljuéi v vzgojno-izobrazevalno delo v bolnisni¢ni $oli. Kot je na eni strani res, da
obiskovanje pouka v bolni$ni¢ni $oli ni obvezno, pa je potrebno vedeti in se tudi zavedati, da
ima tudi bolni otrok pravico do Solanja.

Strokovni delavci bolni$ni¢ne Sole skupaj z medicinskim osebjem praviloma organizirajo tudi
timski sestanek z ucitelji ucenceve Sole (seveda samo takrat, ko se star$i bolnega otroka s tem
strinjajo), namen tega sestanka pa je vzajemno posredovanje potrebnih informacij, tako da se
lahko vzgojno-izobrazevalno delo z bolnim ué¢encem res odvija dobro, in sicer tako v
bolnisni¢ni kot v u¢encevi Soli.

Kaj je potrebno upostevati, da je Solanje bolnega ucenca uspesno

Psihosocialni vpliv bolezni

Psihosocialni vpliv bolezni na obolelega ucenca

Bolezen povzroca, da otroka pogosto v Soli ni;

bolezen mu preprecuje, da bi imel tako Zivljenje, kakrSnega je imel pred boleznijo;

¢e 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; socialna izolacija lahko




ovira sam ucni proces in seveda otrokov ¢ustveni razvoj;
v otroka se naseli strah, da zaradi bolezni ne bo uspel v Soli, prav tako pa, da ga bodo zaradi
bolezni vrstniki popolnoma zavrnili.

Psihosocialni vpliv bolezni na starse obolelega otroka

Zelo so zaskrbljeni, ker je njihov otrok zbolel;

ves Cas se cutijo dolZzne, da svojega otroka popolnoma zascitijo pred vsakrsno fizi¢no in
psihi¢no bolecino;

preobremenjeni so s samo otrokovo boleznijo in razseznostjo le-te, zato se pogosto ne
zmorejo ukvarjati Se s samim Solanjem svojega otroka;

zaskrbljeni so, kako bo njihov otrok bolezni navkljub zmogel Solanje; pogosto nimajo pravih
informacij o tem, kako $ola lahko sploh pomaga

Psihosocialni vpliv bolezni na sorojence obolelega otroka

Bojijo se reakcij drugih otrok (soSolcev) na bolezen svojega brata ali sestre;

star$i jim naklonijo manj pozornosti kot bolnemu sorojencu, kar ima za posledico, da ve¢
pozornosti i§¢ejo v Soli in drugod,

zaskrbljeni so zaradi bolezni svojega brata ali sestre, ta strah lahko vpliva na njihovo lastno
uspesnost v Soli, pa tudi na vedenje samo; potrebujejo pomo¢, ker se pogosto ¢utijo povsem
odrinjene.

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

Zaradi bolezni svojega brata ali sestre so sorojenci praviloma zalostni. Zato je pomembno, da
so tudi njihovi soSolci obvesceni o tej bolezni. Tako bodo svojemu soSolcu, ki je v stiski
zaradi bratove/sestrine bolezni, lahko v veliko oporo.

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, jezni (bolni brat ali sestra kar naprej prejema darila, delezen je
posebni drugih pozornosti, strasi mu ve¢ dovolijo), 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 ¢utijo 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 uitelj na sorojence pozoren. Pozorno naj jih spremlja ter jim da
vedeti, da se lahko z njim pogovorijo. Vkljuci na;j jih v ¢im ve¢ Solskih, izvensSolskih in
interesnih dejavnosti. V razredu naj sorojenci dobijo kak$no pomembno nalogo oz.
zadolzitev, ucitelj 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 ucencem in
uciteljem). Tako sorojencu tudi pokazimo, da nas zanj skrbi, da je za nas prav on zelo
pomemben, da ga razumemo in da nam lahko svoje stiske zaupa.

Psihosocialni vpliv ucenceve bolezni na Solski tim

Ucitelji lahko nimajo dovolj informacij o sami otrokovi bolezni in nacinih zdravljenja ter o
tem, kako omenjeno vpliva na potek Solanja bolnega ucenca;

nastopijo lahko tezave ima pri komuniciranju s starsi, bolnisni¢nimi ucitelji, medicinskim
osebjem;

ucitelji imajo lahko teZave ima pri nacrtovanju in izvedbi Solskega dela za bolnega ucenca;
ucitelji imajo lahko tezave ima pri nacrtovanju izven Solskih aktivnosti za bolnega ucenca;



ucitelje pogosto skrbi, kako bo u¢enceva bolezen vplivala na njih same in na soSolce.

Psihosocialni vpliv bolezni na sosolce obolelega ucenca

Pogosto nimajo dovolj informacij o bolezni sosolca;

strah jih je bolezni same, pa tudi tega, da sami ne bi zboleli 0z. da se je ne bi nalezli;
zelijo bolnemu sosolcu kar najbolj pomagati.

Posledice bolezni

Bolezen sama ima lahko razli¢ne posledice. Kaks$ne so te posledice in kolikSne, je odvisno od
vsakega otroka posebej in jih ni mo¢ napovedovati. Otroku je potrebno slediti, Sola naj se
sprotno o svojih opazanjih pogovori ter posvetuje s starsi, u€itelji bolni$ni¢ne Sole ter
medicinskim osebjem.

Fizicne posledice

Utrujenost

Zaradi bolezni same je uéenec lahko utrujen ob zelo intenzivnih Solskih dejavnostih (naporen
Sport, intenzivno $olsko delo, zahtevni $olski urniki, naporne izvensolske dejavnosti);
zdravljenje samo je zahtevno tako fizi¢no kot psihi¢no, dolgotrajna bolezen z zahtevnim
zdravljenjem oslabita organizem.

Kaj lahko naredi uditelj

Prisotnost pri celotnem urniku je lahko nekaj ¢asa za bolnega ucenca prevec utrudljiva, zato
mu omogoc¢imo, ¢e je to potrebno, za¢asno delno obiskovanje pouka (urnik ustrezno zac¢asno
prilagodimo).

Pomembno je, da ucencu prilagodimo, ko je to potrebno, tudi izvajanje $porta (sam Sport je
sicer za tako obolelega Solarja zelo priporocljiv), pa tudi izvensolske dejavnosti (dnevi
dejavnosti, ekskurzije).

Pomembno pa je, da dejavnosti prilagajmo le takrat, ko je to potrebno, in toliko, kolikor je
potrebno (ucitelji podrobnejse informacije o tem pridobi pri starsih, lahko pa tudi v
bolnis$ni¢ni Soli oz. pri zdravniku samem).

Ce je na $oli epidemija nalezljivih obolenj, ki lahko dodatno oslabi bolnega u¢enca, o tem
takoj obvestimo otrokove starSe. V takih primerih mora u¢enec praviloma ostati doma
(podrobna in natan¢nejsa navodila o0 tem poda zdravnik).

Hoja na stranisce

Eden spremljajocih pojavov Crohnove bolezni, pa tudi kroni¢nega ulceroznega kolitisa, je
diareja. Zato mora oboleli u€enec pogosto na stranisce.

Kaj lahko naredi ucitelj

Z u¢encem sklene dogovor, da lahko odide na strani$¢e, kadar je to potrebno, ne da bi popre;j
prosil ucitelja za posebno dovoljenje.

Podrobneje o psihosocialnih posledicah bolezni

Vprasanja soSolcev

Sosolci veliko spraSujejo zaradi nepoznavanja bolezni same in zaradi na¢inov zdravljenja.
Kaj lahko stori ucitel]

Poda otrokom primerno informacijo o bolezni in nacinih zdravljenja.

Nekaj nasvetov

O tem, da v razredu spregovorimo o uc¢encevi bolezni, moramo imeti seveda dovoljenje
starSev in tudi samega uéenca. Starejsi ucenci zelijo pogosto o bolezni tudi sami spregovoriti,




zato jim to omogocimo. Na tako srec¢anje 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 informacija o bolezni sami in na¢inih zdravljenja, pac¢ pa tudi ali
predvsem vpliv bolezni na Zivljenje samo. Zato je zelo pomembno, ¢e ne najpomembnejse, da
se ob takem sre¢anju veliko pogovarjamo, tako da otroci in mladostniki 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, kako se ¢lovek pocuti, ko je tako bolna,
kako se pocuti moj soSolec).

V¢asih je priporocljivo o tem, da imamo v razredu dolgotrajno bolnega ucenca, spregovoriti
tudi starSem drugih otrok, na roditeljskem sestanku. Tako pojasnimo vse potrebno in
odgovorimo na morebitna vprasanja (zakaj je oboleli Solar upravi¢en do prilagojenega nacina
Solanja, kaksni so ti prilagojeni nacini in zakaj so taki). Starsi soSolcev tako postanejo zelo
pogosto podporna skupina tako bolnemu Solarju samemu, njegovim star§em, ucitelju, kot
seveda tudi svojim otrokom.

Starsi bolnega otroka se morajo s tovrstnim roditeljskim sestankom strinjati; lahko tudi, ¢e
zelijo, sami pojasnijo drugim starSem bistveno o bolezni svojega otroka, o zdravljenju, o
omejitvah in tezavah.

Slabsi uspeh v Soli

Pogoste odsotnosti od pouka lahko prinesejo opazne vrzeli v znanju bolnega ucenca, stalna
utrujenost pa vpliva tudi na samo, slabSo motiviranost za samo $olsko delo ter u¢inkovitost pri
njem.

Kaj lahko stori uditelj

Ce je otrok usmerjen kot otrok s posebnimi potrebami (dolgotrajno bolan otrok), se njegovo
uc¢no delo odvija po individualiziranem programu. Ta praviloma pomaga pri premagovanju
tezav, a bolni uc¢enec potrebuje Se stalno uiteljevo oporo, podporo, spodbudo, predvsem pa
razumevanje. [z naslova odlocbe o usmeritvi je praviloma tako bolnemu ucencu dodeljena
tudi dodatna strokovna pomo¢ (obicajno je to individualna u¢na pomoc); namen le-te je prav
prepreciti nastajanje vrzeli v znanju.

Socialna izoliranost

Nacini zdravljenja in posledice zdravljenja lahko hitro privedejo do tega, da se otrok ne druzi
ve€ z vrstniki, Se ve€, lahko se jim za¢ne celo izogibati. DruZenje s prijatelji zavirajo pogosti
pregledi, hospitalizacije, spremenjen videz zaradi dolo¢enih zdravil, utrujenost, diareja ter
druge omejitve, ki jih prinaSata bolezen in zdravljenje.

Kaj lahko naredi uditelj

Razred spodbuja, da z bolnim so$olcem ohranijo stike, prav tako organizira dejavnosti, ki take
stike omogocajo.

Nekaj nasvetov

Ucitelj naj spodbudi vse soSolce, da se zvrstijo pri obiskovanju bolnega ucenca, kadar ga ni v
Soli (seveda se mora bolni uéenec z obiski strinjati, obiskovalci morajo biti tudi povsem
zdravi, niso priporocljivi mnoZzi¢ni obiski).

Redno naj ucenci svojega bolnega sosolca, ko ga ni v Soli, obves¢ajo o dogodkih v $oli, naj
mu pisejo (po elektronski posti in druzabnih omrezjih), naj mu telefonirajo

Ce se v $oli dogaja kaj posebnega (ekskurzija, dan dejavnosti), naj o tem za bolnega soolca
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, dnevi dejavnosti, $ola v naravi), seveda v skladu s
priporocili zdravnika.

Pogoste odsotnosti v Soli

Zaradi bolezni in na¢inov zdravljenja je otrok lahko pogosto odsoten od Solskega dela. Zaradi
nacinov zdravljenja ima lahko bolni otrok oslabljen imunski sistem, zato se mora, po
priporo¢ilu zdravnika, izogibati ve¢jim skupinam ljudi (razred).V¢asih ne more v Solo, ker je
prevec oslabljen (prevec ur pouka, selitev iz razreda v razred, hoja po stopnicah, nosenje
Solske torbe).

Mozne resitve

Ucenec je, ko bolezen ni zares zelo poslabsana, 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 postopoma dodamo tudi vi§je cilje.

V individualiziranem programu naj bo dolo¢en tudi na¢in ocenjevanja. Zelo pomembno je, da
je le-to dogovorjeno, ne le napovedano (zaradi morebitnih odsotnosti od pouka). Prav tako je
priporocljivo, da se zmanj$a Stevilo potrebnih ocen (kadar gre za ¢as, ko je bolezen zelo
dejavna). Seveda pa je Se kako pomembna tudi stalna spodbuda in opora u¢encu.

Zelo pomembno torej je, da je bolni ucenec usmerjen kot ucenec s posebnimi potrebami
(dolgotrajno bolan ucenec), kar uc¢encu omogoca tudi dodatno strokovno/u¢no pomoc, v
izjemnih primerih tudi na domu. Dodatno u¢no pomo¢ lahko izvajamo individualno tudi na
Soli v Casu, ko v njej ni vecje 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).

Pogosti odsotnosti obolelega uc¢enca pa lahko botrujejo tudi_psiholoski vzroki. Starsi so sami
pretirano zaskrbljeni, da bi se otrok v Soli ¢esa ne nalezel in tako ogrozil svojega krhkega
zdravja, zato ga v $olo sploh ne pustijo. Otroka je lahko tudi samega strah, da bi se ne okuzil.
Ker so star$i prepricani, da je Solsko delo za otroka prevec utrujajoce, ga zadrzijo doma. Tudi
ucenec sam lahko postane preprican, da Solskega dela ne bo zmogel.

Ucenca je vse bolj 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.

MozZne resitve

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

Ucitelj naj starSe povprasa, kaj v doloCenem primeru svetuje zdravnik. Zelo pomemben je
neposreden stik med zdravnikom in u¢itelji u¢enceve Sole, zato je v navadi, ¢e to dovolijo
star$i, da bolni$ni¢na Sola tudi organizira take vrste sestanek.

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

Ob individualiziranem programu ter dodatni u¢ni in strokovni pomoci, ob skupnem
nacrtovanju ucenca in ucitelja bolni u¢enec ne bo obupal in se bo lotil odpravljanja
morebitnih nastalih vrzeli v znanju. Sam, brez opore in pomo¢i 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 odsotnosti od pouka

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

MozZne resitve

Lahko se v skladu z odlogbo o usmeritvi nekaj ¢asa dodatna u¢éna 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 kot moji soSolci), predvsem pa upanje (ker hodim v $olo, bom lahko normalno
zivel) in zagotovilo za samostojno Zivljenje (pridobljena izobrazba in poklic).

Se enkrat naj poudarimo dobro komunikacijo med $olo in starsi, ki je zares klju¢nega
pomena. Izkus$nje kaZejo, da stars$i s Solo dobro sodelujejo, e Soli zaupajo. In e 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. Star$i bolnega otroka in otrok sam od
Sole praviloma ne pricakujejo ¢udezev in nemogocega; predvsem pricakujejo, 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 na¢in za pomoc¢, katera pomo¢ za bolnega $olarja je
najboljsa, najbolj primerna in smiselna.

Povzemimo bistvene stvari, ki bodo pripomogle k temu:

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

poznavanje narave otrokove bolezni in nacinov zdravljenja.

Nekaj podrobnejsih nasvetov je podanih v zapisanih priporo¢ilih. A v njih je zapisano tudi, da
recepta ni mogoce podati, pac pa je za uspeh klju¢na dobra komunikacija tako z u¢encem,
njegovimi starsi, soSolci obolelega ucenca, njegovimi sorojenci, pa seveda tudi z vsemi
strokovnimi delavci (ucitelji in drugimi strokovnimi delavci na $oli, bolnisni¢nimi ucitelji,
medicinskim osebjem).

Tanja Becan, vodja bolnisni¢ne Sole, tanja.becan@bolnisnicna-sola.si

Vir:

A Pupil with Crohn's Disease or Ulcerative Colitis, How to keep him/her involved in school?,
Practical manual for teachers, University Medical Centre, Utrecht, Educational Cenre UMC
Utrecht, 2001; www.ziezon.nl/
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