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UPORABLJENI IZRAZI:

- sorojenec: zdrav sorojenec/sorojenka kroni¢no bolnega otroka;

- kroni€no bolan: izraz se uporablja za kroni¢no somatsko stanje ali dolgotrajno
bolezen. Kroni¢no (dolgotrajno) somatsko (telesno) stanje je ve€inoma
dolgotrajna motnja, ki je neozdravljiva, a jo je mogoce s pomocjo zdravil in
pravilnega nacina zivljenja omejiti. Veliko kroni¢nih somatskih bolezni se
poslabsa s slabSo kakovostjo Zivljenjskega sloga;

- ucitelj: ucitelj/ucCiteljica v osnovni ali kateri koli sredniji Soli;

- starsi: starsi, krudni starSi ali varuhi bolnega otroka;

- ucenec: uCenec ali ucenka;

- otrok: otrok ali mladostnik.

1. KAKO SOROJENCE ZAZNAVA NJIHOVA OKOLICA

Draga uciteljica, danes sem bil nenavadno tih. Moja sestra je v bolniSnici in moje
misli bezijo k njej ... Strah me je. Prepri¢an sem, da je resno bolna. Vsi prenehajo
govoriti, ko se jim priblizam, in vidim lahko, da so jokali. Zato sem bil danes tako tih.

V druzZinskem Zivljenju se ob bolezni enega od otrok pojavijo velike spremembe. V
druzini ni veC prave varnosti, druzinskim ¢lanom se svet obrne na glavo, v njih se
porajajo nasprotujocCa si Custva, ki jih tezko izrazijo. Kroni¢na bolezen postane del
druzinskega Zivljenja.

Ko ima eden od otrok kroni¢no bolezen, ima to dolgoro€en vpliv na sorojence, saj se
od njih priCakuje veliko prilagajanja.

Zaradi sprememb in skrbi v druzini lahko sorojenci v Soli postanejo sredisce
pozornosti, bodisi v pozitivnem bodisi v negativnem smislu. Sorojenci se lahko v
druzbi odzivajo drugace kot obi€ajno.




Verjetneje je tudi, da bodo imeli psiho-socialne tezave, Se zlasti, ¢e so srednjesolci,
imajo pa lahko tudi ve€ zdravstvenih teZav kot sovrstniki, zlasti v osnovni Soli.

Od nacina, kako se sorojenci soocajo z boleznijo, je odvisno, kakSne teZave in koliko
teZzav bodo imeli. Tisti, ki priakujejo pozitiven izid zdravljenja in zaupajo zdravnikom,
imajo manj tezav kot sorojenci, ki iSCejo informacije in razlage o bolezni. Pomemben
dejavnik pri soo€enju z boleznijo je tudi starost; starejSi kot je sorojenec, vedja je
verjetnost, da bo imel teZzave.

Kroni¢na bolezen v druzini ima lahko tudi druge posledice za sorojenca. Lahko so
solidarnejSi do druzine in pogosto se zdijo moc¢nejsi in bolj odrasli kot vrstniki. Hitreje
pomagajo drugim in so strpnejsi do drugacnih. So odgovornejsi kot sovrstniki, bolj se
zavedajo vrednosti Zivljenja in ga ne jemljejo kot nekaj samoumevnega. So tudi
potrpezljivejSi in ustvarjalnejsSi pri iskanju resitev, ko njihov bolni brat ali njihova bolna
sestra ¢esa ne zmoreta.

Ucitelji imajo pomembno vlogo pri prepoznavanju tezav sorojencev. V tem poglavju
bomo preucili razlicna Custva in razliCne tezave, s katerimi se soo€ajo sorojenci. Vsak
sorojenec je drugacen, zato so tezave razlicne, prav tako pa tudi odzivi nanje.

Ljubosumje

Ko otrok zboli, je v srediS€u pozornosti, saj se starsi, druzinski €lani in prijatelji do
njega vedejo drugace. Delezen je veclje pozornosti druzine, dobiva darila in voscila z
dobrimi zeljami, sorojenci pa navadno ne. Starsi prezivijo veliko ¢asa v bolnisnici in
vsi pogovori so osredotoCeni na bolnega otroka. Na kratko, vse se vrti okrog bolnega
otroka.

Strah
Sorojence zelo skrbi za bolnega brata oz. bolno sestro. Premajhno poznavanje

bolezni, njenega izvora in na€ina zdravljenja lahko pri sorojencih privedejo do strahu,
nesporazumov, obcutkov krivde in napacnih pricakovanj. Bojijo se, da bi tudi sami
zboleli, bojijo se smrti in sreCanj z bratom ali s sestro v bolniSnici. Bojijo pa se tudi
nepredvidljivega ali nasilnega obnasanja bolnega brata ali bolne sestre. Morda
mislijo, da so sami povzrocili bolezen, npr. s prepiranjem z bratom ali s sestro.
Obicajne opazke, kot so »Zapni si gumbe, da ne bos zbolel, in kletvice, kot je
»Umri«, dobijo drugacen, resnejSi pomen. Sorojenec si pripiSe vlogo pri nastanku
bolezni, da laZje razume, kar mu je nerazumljivo.

Jezain frustracija
Sorojenci se pocutijo nemocne, postavljeni so na stranski tir, kar jih jezi. Vedno

morajo upostevati bolnega brata ali bolno sestro, zato je njihova svoboda omejena.
Manj se udelezujejo druzabnih dogodkov in prijatelji prihajajo manj na obisk. Vse to
lahko vodi do prepirov.



Draga uciteljica, danes sem nenavadno jezna in nesrecna. OCi in mami Zelita, da
obis¢em sestro, ampak no¢em. Tako je bolna, da jo komaj gledam. Zato je nocem
videti. In zato sem danes tako jezna in slabe volje.

Zalost
Ker je bolni otrok veliko v bolni$nici, z njim pa tudi njegovi starsi, so sorojenci pogosto

sami. PogreSajo prisotnost in pozornost starSev. Pogosto so zalostni, ker vidijo, da
brat ali sestra trpita, ker so zalostni tudi starsi ali ker se je njihov odnos z bratom oz. s
sestro spremenil. Pogresajo Zivljenje, ki so ga imeli pred boleznijo.

Krivda

Sorojenci tezko sprejemajo svoja Custva. Zdi se jim, da ne bi smeli imeti negativnih
Custev. Zaradi njih se pocutijo krive. Mislijo, da se prevec pritoZujejo, njihovi starsi so
pa Ze tako dovolj obremenjeni. Nekateri se pocutijo krive, ker so zdravi. V&asih si ne
dovolijo, da bi se zabavali in uzivali v Zivljenju.

Sram
Ker je videz bolnih otrok drugacen ali ne morejo pocCeti vseh stvari, Ki jih drugi otroci

lahko pocnejo, se jih sorojenci v€asih sramujejo. Bojijo se odzivov drugih ljudi. Po eni
strani se Zelijo postaviti za bolnega brata ali bolno sestro, po drugi pa Zelijo pripadati
skupini.

Njihovo zivljenje je v primerjavi z zivljenjem njihovih prijateljev zdaj drugacno in teh
sprememb se sorojenci bojijo. Zaradi sramu sorojenci v€asih nocejo vabiti prijateljev
na svoj dom in se izogibajo stikov z vrstniki.

Osamljenost
Skrb za bolnega otroka zahteva veliko starSevske pozornosti. Sorojenci se pocutijo

osamljene, saj so delezni manj pozornosti starSev. Bolni otrok preZzivi veliko Casa s
starsi, sorojenci pa se pocutijo izklju€ene, saj nihCe ne opazi, da je tudi njim hudo.

Zavrnitev
Za mnoge starSe je bolni otrok na prvem mestu, zato se sorojenci lahko pocutijo

zavrnjene in tudi sami zacnejo zavracati starSe.

Skrb za bolnega brata ali bolno sestro
Sorojence skrbi za bolnega brata ali bolno sestro. Hudo jim je, ker mora bolni otrok

prestati tezke stvari, ker je tako bolan in ker se mora vracati v bolnidnico. Skrbi jih
tudi izid bolezni in zdravljenja.

Spreminjajoce se vloge sorojenca
Sorojenci se pogosto pocutijo zelo odgovorne. Prevzemajo dolznosti starSev, v€asih
celo v taki meri, da starSe podpirajo, skrbijo zanje, prisluhnejo njihovim tezavam in
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naredijo njihova opravila. Skrb za druge sorojence je pogosto njihova naloga.
Zavedno ali nezavedno postanejo vez z zunanjim svetom, to pa je prevelika
odgovornost zanje. Navedene vioge Se zlasti pogosto prevzemajo starejSi sorojenci.

Druzinska struktura
Ko se druZina sooci s kroni¢no boleznijo katerega izmed svojih ¢lanov, se ravnotezje

v druzini porusi. Vse se vrti okrog bolnega otroka, zato sorojenci potrebujejo ve¢
pozornosti, saj si Zelijo varnosti in Casa le zanje.

Draga uciteljica, danes sem nenavadno hrupen in nemiren. NaveliCan sem tega, da
me vsi spraSujejo, kako se pocuti moja sestra. Vsi govorijo le o tem — doma in
povsod drugje. Sit sem tega in jezen sem nanjo. Ona dobi vso pozornost, z mano pa
se nihce ne ukvarja. Zato sem danes tako naporen.

2. SOROJENCI V SoOLI

Sola je za sorojence zelo pomembna, saj se tam sredujejo z vrstniki in je prostor, kjer
vse poteka kot obicajno.

Sola pomeni tudi urejenost in prispeva k varnosti, ko je druzinsko Zivljenje
spremenjeno. Za sorojence je pomembno, da se njihovo Solsko delo nadaljuje.
TeZave, s katerimi se sorojenci soocajo, ne pomenijo nujno posebnega pedagoskega
pristopa zanje — €e njihovo obnasanje ni primerno, morajo zanj odgovarjati tako kot
drugi ucenci.

V tem poglavju si bomo ogledali, na kakSne teZave naletijo sorojenci v Soli. Vsak
sorojenec je drugacen, zato so tudi njihovi odzivi razli¢ni.

Tezave z zbranostjo
Sorojenci imajo pogoste teZzave z zbranostjo. Zaradi skrbi za bolnega brata ali bolno

sestro jim misli begajo, ne morejo zaspati in so zato pri pouku utrujeni. Tudi
spreminjajo¢a se vloga sorojencev znotraj druzine — kot je opisano v prvem poglavju
— vpliva na njihovo sodelovanje v Soli in na njihove Solske rezultate.

Spremenjen pogled na Solski uspeh
Zaradi sprememb v druzini starSi pogosto drugace gledajo na Solski uspeh. ZmanjSa

se zanimanje zanj, kar pomeni, da dobri Solski dosezki nimajo ve€ ucinka, ki so ga
imeli prej. Sorojenci lahko dobijo obcCutek, da u¢enje ni ve¢ pomembno in zaradi tega
posvecajo Soli manj energije.

Zgodi pa se tudi, da sorojenci posvetijo ve€ pozornosti Solskemu delu. Zaénejo se
vec uciti in dobivajo boljSe ocene. Upajo, da bodo pritegnili pozornost z boljSim
uspehom, in Zelijo razbremeniti starSe skrbi zan;.




Za ucitelje je pomembno, da sledijo spremembam pri Solskih dosezkih in se o njih
pogovarjajo z otroki in s starSi. Tako boljsi kot slabsi rezultati lahko pomenijo klic na
pomoc.

Draga uciteljica, zadnje case sem zelo marljiv. Moja sestra je zelo bolna in starSe
Skrbi zanjo. Ce se v $oli res potrudim, jim odleZe in so ponosni name. Ce ne bodo
imeli ¢asa za sestro, lahko umre. Razumete? Zato sem zadnje ¢ase tako priden.

Izostajanje od pouka

Zaradi sprememb v druzinskem zivljenju in dodatnih zadolZitev, ki jih sprejmejo
sorojenci, ti v€asih izostajajo od pouka. Postanejo manj motivirani za Solo, saj mislijo,
da so bolj potrebni doma. Do tega pride pogosteje v srednjih kot osnovnih Solah.
Starsi se s tem problemom soo€ajo na razli¢ne nacine. Nekateri podpirajo izostajanje
od pouka, drugi ga preprecujejo, kolikor morejo. Bolezen lahko tudi tako moéno
vpliva na sorojenca, da se ne more osredotociti na u€enje.

Jasno pa je, da izostajanje od pouka vodi v teZzave, zato mora Sola ostati v stiku s
starSi in pokazati sorojencu in njegovi druzini, da je Solanje pomembno.

Dragi ucitelj, morda se vam zdi, da potrebujem veliko pozornosti. Vem, da vas
utrujam, zato ste vcasih jezni name. A tako teZko vam povem, da vas potrebujem. Na
vse nacine se vam trudim pokazati — z zavednimi in nezavedni znaki — da mi je
trenutno res zelo tezZko.

3. VLOGA UCITELJA

Sola je za sorojence znano in varno okolje, kjer potekajo stvari po ustaljenem urniku.
Sorojencem zagotavlja urejenost in varnost, zato je pomembno, da se Solsko
Zivljenje nadaljuje nemoteno, koliko je le mogoce. Pri tem je vloga ucitelja zelo
pomembna. V tem poglavju boste prebrali, kako ravnati, da bi ohranili varno in trdno
strukturo.

Prvi korak: pogovor s starsi
Na zacCetku bolezni in kasneje, ko je sorojenec vasega ucenca bolan Ze nekaj €asa,
je pomembno, da ste na teko€em s stanjem bolezni.
- Zapisujte si pomembne datume in informacije o bolezni.
- Pogovorite se s starsi, kaj vas uCenec ve o bolezni. Ali se v druZini pogovarjajo
o tem? Ali va$ u€enec ve, kaj bolezen prinada s sabo in kak3no je zdravljenje?
- VpraSajte starSe, kako se vas u€enec sooca s polozajem. Ali se pojavljajo
spremembe v obnasanju in Sustvovanju?
- Ugotovite, kak8ne spremembe se dogajajo v druZzini in kako vplivajo na
vasega ucenca.




- Dogovorite se, na kakSen nacin boste u€encu na voljo. Povprasajte po
pricakovanijih starSev in se pogovorite, ali ta priCakovanja vi in Sola lahko
uresnicite.

- Dogovorite se, kdo obvesca razred in kako. Ve€ informacij o tem najdete v
Cetrtem koraku.

- Ce stars$i nimajo &asa za pogovore z vami, se z njimi dogovorite, da bo z vami
v stiku kontaktna oseba, ki vam bo posredovala pomembne informacije.
Kontaktna oseba so lahko npr. starsi prijatelja vasega uc€enca.

- StarSe obvestite o u¢encevih dosezkih v Soli. Slika naj bo realna; povejte, kaj
vas skrbi, in pohvalite uCenceve dosezke.

Drugi korak: pogovor z uéencem
Vasa vloga je, da opazujete u€enca in si ugotovitve zapisujte v njegovo osebno
mapo.

- Ustvarite prijetno vzdusje za pogovor.

- Pokazite, da razumete njegov polozaj.

- Pokazite mu, da ste mu na voljo. VpraSajte ga npr. »Kaj ti to pomeni?«
namesto »Kako si?«.

- Pustite u€encu, da se vam izpove, a ga ne silite v pogovor.

- Z u€encem ostanite v stiku, Cetudi ne kaze zelje po komunikaciji.

- Dolocite predstavnika, ki mu u€enec in vi zaupate. To je lahko uditelj ali drug
delavec na 3oli. Predstavnik mora imeti dober odnos z u¢encem. Nekateri
ucenci Zelijo imeti vedno isto kontaktno osebo; Ce je tako, poiscite nekoga, ki
bo lahko u€encu na voljo vec let.

- Od svojega ucenca ne zahtevaijte informacij o sorojencevi bolezni.

- Ugotovite, kateri ljudje na $oli so seznanjeni s polozajem. Ce uéenec ve, da ni
sam s svojo stisko, mu to lahko daje obcutek varnosti.

- Dogovaorite se, ali boste obvestili razred in kako. Ve¢ informacij na to temo je v
Cetrtem koraku.

- Pazite na u€ence, ki se odzivajo kasneje, ko je najteZja faza bolezni Ze mimo
in je druzina Ze naSla novo ravnovesije.

- Upostevajte, da se ljudje izrazajo na razlicne nacine, ne le z govorjenjem. Vas
ucenec se bo morda izrazal z umetnostjo. Bodite pozorni na njegov nacin
izraZanja in se o njem pogovorite z uéencem ali s starsi. Ce je treba, prosite za
pomoc predstavnika ali svetovalnega delavca.

- Opazujte u€ence nizjih razredov med igro ali pa sodelujte tudi sami, saj uenci
takrat pogosto pokaZejo, kaj jih tezi. Ce ste udeleZeni v igri, daste uéencu
moznost, da vam sam pove, kaj ga tezi.

Tretji korak: notranja in zunanja podpora

Sole se razlikujejo po nadinu predajanja informacij, nagin je odvisen tudi od starSev.
Ce potrebujete prakticno ali ustveno podporo, se pogovorite s kolegi ali s
svetovalnim delavcem.



Cetrti korak: obveséanje sos$olcev

Ce je ugenec odsoten od pouka ali ima zaradi sorojen&eve bolezni prilagojen urnik, je
treba o tem obvestiti njegove so$olce. Ce bodo so$olci obves&eni, ne bo prihajalo do
nesporazumov ali ob&utkov nepraviénosti, ki lahko vodijo do zbadljivk. Ce bodo
sosolci vedeli, kaj se dogaja, bodo do soSolca socutni.

O obvescanju soSolcev se pogovorite z vasSim u€encem, a spostujte njegovo
odlogitev, &e soSolcem ne bo hotel povedati o bolezni sorojenca. Ce je treba, se k
temi vrnite kasneje.

Kako obvestiti razred, je odvisno od ucenca, starSev, razreda in ucitelja. Tukaj je
nastetih nekaj pomembnih tock.

Priprava
- Bodite pozorni na to, kaj zelijo u€enec in njegovi starsi razredu povedati in
cesa ne, in pazite na nacin, kako boste informacije predali razredu.
- Preden obvestite razred, se vpraSajte, kaj to pomeni za u€enca. Kaksne bodo
posledice? Na kak$en nacin lahko najbolje podprete u¢enca v razredu?
- Veliko sorojencev ne mara, da se ime bolezni uporablja kot zmerljivka.
Pogovorite se z razredom, da bo pozoren na rabo besed v takih primerih.

Med pogovorom
- Podajte sploSne informacije o bolezni in njenem zdravljenju. Z u€encem se

dogovorite, ali zeli sodelovati pri podajanju informacij in ¢e, na kaksen nacin.
Uc€enec lahko sodeluje v pogovoru, lahko pripravi predstavitev ali sodeluje v
intervjuju. Ce se odlogite za intervju, bodite sprasevalec vi sami, da uéenec ne
bo v stiski. O vpraSanjih se dogovorita vnapre;.

- Obcasno bo morda vas u€enec odsoten od pouka ali pa bo imel prilagojen
urnik zaradi sorojenceve bolezni. Razlozite soSolcem, zakaj je tako, da bi
preprecili ugibanja in ljubosumije.

- Med razlago bodite jasni in iskreni, saj tako so$olci ne bodo ugibali o bolezni in
se pocutili prestrasene.

- Povabite soSolce k postavljanju vprasanj. Upostevaijte njihove izkusnje z
boleznijo v druzini in okolju ter njihove asociacije, ki jim pridejo na misel ob
besedi bolezen.

- Morda boste Zeleli uporabiti podporno gradivo, kot so knjige, igre ali filmi. Vse
gradivo naj bo prilagojeno starosti otrok.

4. PODPORA SOROJENCEM

Ce je ugitelj dober opazovalec in mu star$i zaupajo, bo hitro prepoznal, &e bo imel
sorojenec tezave. V takem primeru se lahko Sola prilagodi u€encu in njegovim
teZzavam. V¢asih bodo prilagoditve nezadostne, kar mora ucitelj opaziti, upostevati pa
mora tudi svoje omeijitve. Sola je prostor, ki lahko sorojencem veliko pomeni, ni pa
srediSCe socialne pomoci.



Ce vas skrbi za sorojenca, se morate pogovoriti z njegovimi starsi. Predlagate jim
lahko podporo za sorojenca, npr.:

- pogovorne ure,

- stik z u€enci, ki so v podobnem polozaju,

- podporne skupine in primerne spletne strani,
- druZinske dneve,

- pocitniSke tabore.

Moznosti se razlikujejo od drzave do drzave, zato se pozanimajte o vrstah podpore,
ki so na voljo.

Ce so zgoraj navedene moznosti nezadostne, se lahko obrnete na strokovno
(terapevtsko) pomoc. Pri tem lahko sodeluje Solski svetovalni delavec.

Prilagoditve Solskega programa
Najbolje je, da ima va$ uCenec reden urnik, a v€asih bo morda prislo do odstopan;.

Nekatera odstopanja smo ze omenili v prvem in drugem poglavju. Vkljucite tako
ugenca kot star$e v pogovor in se obrnite po pomog, ée je treba. Ce se zdi, da
uCenec (zaCasno) potrebuje prilagoditve, se pozanimajte o moznostih, ki jih ponuja
ucni nacrt.

Naslednje prilagoditve so v skladu z nizozemskimi pravilniki in niso vedno prenosljive
v druge drzave.

Med Solanjem

Sola lahko prilagodi $olska pravila in je avtonomna v svojih odlogitvah. Sme:
- preloziti teste in ocenjevanja;
- izbrati nadomestne naloge;
- skrciti u€no snov; u€enec lahko predela le najbolj bistvene teme;
- izvzeti u€enca iz dela snovi ali doloCenih predmetov;
- prilagoditi pravila za napredovanje.

Testi in izpiti

Testi ob koncu leta in zakljucni izpiti se izpeljejo po potrebi. UpoStevaijte:
- nadomestne naloge ali zgoS€eno snov,
- daljSe roke za oddajo seminarskih nalog / projektov,
- prelozitev zakljuc€nih izpitov ali testov ob koncu Solskega leta.

Ce zeli $ola prilagoditi zaklju&ne izpite/maturo, je potrebna odobritev indpektorja.



