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Dzieci przewlekle chore

1. Wstep

Choroby przewlekle czesto wystepuja wsrod
dzieci w wieku szkolnym, a ze wzgledu na swoj
przebieg i bezposredni wplyw na chorego, moga
sta¢ si¢ istotna przyczyna wplywajaca na kondy-
cje psychofizyczna ucznia, co moze przelozyc¢ si¢
na jego wyniki w nauce, funkcjonowanie spolecz-
ne w klasie, motywacj¢ do uczenia si¢ i nadmierna
absencje na zajeciach szkolnych. Choroba i stan
zdrowia dziecka nia spowodowany jest tez gléwna
przyczyna, ktéra izoluje ucznia z grona réwiesni-
kéw i skazuje na nauczanie indywidualne.

Uczniowie przewlekle chorzy, dotknigci taki-
mi chorobami, ktére uniemozliwiaja im aktywne
uczestniczenie w zajeciach szkolnych, sa sila rze-
czy pozostawieni na uboczu zycia szkolnego i r6-
wieSniczego. Tak wiec zadania szkoly to nie tyl-
ko realizacja obowiazku szkolnego, ale réwniez,
w miar¢ potrzeb i mozliwosci chorego ucznia,
uspolecznianie i zaspokajanie potrzeb kontaktu
ze spolecznoscia klasowa 1 szkolna.

Istnieje tez znaczaca grupa ucznidw, ktora
pomimo przewleklej choroby, w miare swoich
mozliwosci, aktywnie uczestniczy w zajeciach
szkolnych. Jednak ich stan zdrowia i zaburze-
nia maja znaczacy wplyw na osiagniecia szkolne
i prawidlowe funkcjonowanie psychospoteczne.
Rozpoznanie ograniczen i mozliwosci uczniéw
jest wazna przestanka do prawidlowego ocenia-
nia i rozumienia ich zachowan.

Swiatowa Organizacja Zdrowia definiuje cho-
robe przewlekly jako wszelkie zaburzenia lub od-
chylenia od normy, ktére maja jedna lub wigcej
z nastepujacych cech:

* sg trwale,

* pozostawiaja po sobie inwalidztwo,

* spowodowane sa nieodwracalnymi zmianami
patologicznymi,

* wymagaja specjalnego postepowania rehabi-
litacyjnego albo wedlug wszelkich oczekiwan
wymagac beda dlugiego okresu nadzoru, ob-
serwacji czy opieki.

Inna definicja okresla chorobe przewlekia
jako nieodwracalny stan chorobowy wymagajacy
obserwacji specjalistycznej dluzszej niz dwa mie-
sigce, ciaglego leczenia, ktore nie przynosi efek-
tow. Charakteryzuje si¢ czasem ,ciszy” — remisji
1 nawrotow.

Do choréb przewleklych mozemy zaliczyé
miedzy innymi: astme/alergie, epilepsje, cukrzyce
oraz choroby serca. Moga one towarzyszy¢ czlo-
wiekowi od urodzenia lub zosta¢ nabyte w wieku
pozniejszym.

W 2000 roku Instytut Matki i Dziecka' przed-
stawil badania dotyczace choréb przewlektych
wystepujacych wéréd dzieci i mlodziezy. W ba-
daniu na pytania ankietowe odpowiadali rodzice
dzieci w wieku od 0 do 14 latiod 15 do 19 lat.

Najczesciej zglaszane przez rodzicow choroby
przewlekle dotykajace polskich dzieci w wieku
0-14 lat to: uczulenia i alergie (9,9% populacji),
skrzywienia kregostlupa, wady postawy, plasko-
stopie (7% populacji), przewlekly niezyt oskrzeli,
astma 1 inne choroby pluc (4,7% populacji), cho-
roby nerek i1 uktadu moczowego (1,6%), nerwi-
ce (1,6%), choroby skéry (1,3%), choroby serca
(1,0%).

W przytaczanych badaniach stwierdzono, iz
choroby przewlekle cz¢sciej wystepuja u chlop-
cow niz u dziewczynek. Réwniez cz¢sciej choru-
ja dzieci z wigkszych aglomeracji miejskich niz
z malych miast 1 wsi. Autorzy raportu upatruja
te roznice w wickszej Swiadomosci medycznej
1 tatwiejszym dostepie do specjalistycznej stuzby
zdrowia przez rodzicéw miejskich dzieci. Badacze

! Sendecka E., Ruszkowska L. Choroby przewlekle wsrdd dzieci i mlodziezy [w:] Zdrowie naszych dzieci, Instytut Matki i Dziecka, War-
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zwroécili réwniez uwage na sytuacje materialng
dzieci przewlekle chorych. I tak dzieci choruja-
ce na najczesciej wystepujaca chorobe przewlekia
(alergie 1 uczulenia) pochodza z rodzin o bardzo
wysokim statusie materialnym, natomiast dzieci
z takimi chorobami, jak choroby psychiczne, ner-
wice, padaczka (1% populacji) pochodzg z rodzin
o zlej i bardzo zlej sytuacji materialne;j.

Choroby przewlekle sa gltéwna przyczyna
powstawania niepelnosprawnosci. Jak wynika
z badan przeprowadzonych w 2000 roku?, okoto
77% przypadkéw niepelnosprawnosci ma swoja
pierwotng przyczyne w chorobach. Jednoczesnie
co dwudziesta osoba stala si¢ niepelnosprawna
przed 15 rokiem zycia.

Najczescie] wymienianymi grupami schorzen
powodujacymi niepelnosprawnos¢ sa: choro-
by uktadu krazenia (np. choroby serca) — 44%,
dysfunkcje narzadéw ruchu — 43% i schorzenia
neurologiczne — 25% ogétu oséb niepelnospraw-
nych.

Jak wida¢ z przytoczonych badan, problem
choréb przewlekltych panujacych wsréd polskich
uczniow jest dos¢ znaczacy. R6znorodnos¢ scho-
rzen, ich kancerogenno$¢, wplyw na stan psycho-
fizyczny ucznia jest zréznicowany. Na co dzien
w szkole nauczyciele maja do czynienia z ucznia-
mi, ktérych stan zdrowia pozwala na pelnienie
roli ucznia, jednak niektére choroby moga prze-
biega¢ dynamicznie, a to moze przekladac si¢
na zaburzenia w funkcjonowaniu dziecka. Dlate-
go tez wiedza na temat najcze¢sciej spotykanych
choréb 1 ich wplywu na samopoczucie dziecka
jest nauczycielowi niezbedna.

2. Uczniowie przewlekle chorzy.
Opis zachowania dziecka w klasie

Ze wzgledu na réznorodno$¢ choréb prze-
wleklych wystepujacych w populacji polskich
uczniéw trudno jest podac jeden zwarty opis
zachowania dziecka chorujacego na przewlekle
schorzenie. Na jego obraz bedzie mial wplyw:

* rodzaj choroby,

* to, czy jest ona aktualnie w stadium aktywnosci
(np. u alergikéw czas wzmozonego wystepowa-
nia alergenéw), czy w stadium utajnienia,

* rodzaj podawanych lekéw i ich wplyw na obni-
zenie poziomu koncentracji,

* to, czy choroba wyst¢puje od urodzenia, czy
ujawnila si¢ pézniej,

Mirostawa Suchocka

* to jak choroba wplywa na aktywnoSc fizyczna
i psychiczng ucznia.

Specjalisci podaja kilka wspélnych zachowan
dla dzieci przewlekle chorych, ktére maja swoje
podloze w ogélnym ostabieniu sprawnosci psy-
choruchowej wywolanej choroba. Sa to:

* zaburzenia osobowosci zwiazane z niezaspoko-
jeniem potrzeb,

* negatywne postawy w stosunku do nauki, ko-
legéw, nauczycieli, rodzicow,

* negatywny obraz wlasnej osoby.

Najczestsza postawa wystepujaca wsrod dzie-
ci chorych jest postawa lekowa. Chore dziecko,
jezeli tylko zdaje sobie sprawe ze swojego stanu
zdrowia, czesto reaguje lekiem na sytuacje, ktére
moga mu bezposrednio zagraza¢ czy powodowac
nasilenie objaw6éw chorobowych. Silnym bodz-
cem wywolujacym lgk na terenie szkoly jest stres
zwigzany z klasowkami, egzaminami czy nawet
zwyklym ustnym sprawdzeniem wiadomosci ucz-
nia na lekcji. Chore dzieci moga wtedy reagowac
wzmozeniem objawéw, np. astmatycy — dusznos-
ciami, dzieci chore na serce — przyspieszonym
pulsem, omdleniami.

Na drugim biegunie sa dzieci, ktére obwiniaja
siebie i majg znaczne poczucie winy ze wzgledu
na swojg chorobe. Czuja si¢ wykluczone z grona
rowiesnikow, dotkliwie przezywaja fakt, ze nie
moga w pelni uczestniczy¢ w zyciu klasy czy szko-
y. Takie poczucie winy moze objawia¢ si¢ lek-
cewazeniem swojej choroby, bagatelizowaniem
ograniczen, ktére za soba niesie. Uczenl, mimo
wyraznych przeciwwskazan medycznych, stara
sie wykonywac¢ czynnosci, ktére moga stac si¢
przyczyna ujawnienia objawéw chorobowych.
Taka postawe spotykamy u dzieci, ktére zapad-
ly na chorobe przewlekla w pdzniejszym wieku,
a do czasu jej ujawnienia wiodly zycie takie, jak
ich zdrowi réwiesnicy. Bagatelizowanie choroby
jest tez czesto spotykane u nastolatkow w okresie,
kiedy bardzo znaczaca staje si¢ dla dziecka opinia
o nim jego réwieSnikow. Bycie w grupie, przy-
naleznos$¢ do niej jest silniejsza niz strach przed
wzmozeniem objawéw choroby.

Bywaja tez uczniowie chorzy, ktérzy ze wzgle-
du na swoje indywidualne cechy charakteru lub
nadopiekunczo$¢ rodzicow wykorzystuja swoja
chorobe do manipulowania otoczeniem. W mo-
mentach dla nich niewygodnych symuluja obja-
wy choroby, ostentacyjnie zazywaja leki, mierza
sobie puls, udaja napady. Jest to bardzo trudna

2 Niepelnosprawni — normalna sprawa, Raport Integracji, Warszawa 2001.
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sytuacja dla nauczyciela, poniewaz lekcewazenie
tych objawéw moze zagrazac¢ zdrowiu i zyciu cho-
rego ucznia. Nawet jeieli wiemy, ze uczen w da-
nej chwili symuluje, powmnlsmy podjaé radykal-
ne kroki w kierunku niesienia pomocy, albowiem
mamy do czynienia z dzieckiem, ktére obiektyw-
nie choruje przewlekle i nie jesteSmy w stanie
oceni¢, na ile dane objawy sa udawane, a na ile
prawdziwe.

Istnieja czynniki, ktére moga spowodowac na-
silenie objawéw. W zaleznosci od rodzaju choro-
by beda to:

wzmozona aktywno$¢ ruchowa,

* nadmiar bodZcow Swietlnych i dZwigkowych,
* nasilone wystepowanie alergenow,
* obnizona odpornos¢ organizmu zwigzana

z okresowym wystepowaniem u innych dzieci

choréb, np. gérnych drég oddechowych.

3. Rozumienie problemu: diagnoza
- potrzeby dziecka i rodziny

Wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia®
(WHO) stan zdrowia czlowieka nalezy rozpatry-
wac w nastepujacych aspektach:

1. Klasyfikacja stanu zdrowia — ocena stanu zdro-
wia (diagnoza):
* przebieg choroby i etiologia, objawy, symp-
tomy i wyniki badan,
* cechy jednostki (nawyki, cechy osobowo-
Sci).

2. Funkcjonowanie i niepelnosprawnos¢:
* aktywnosc¢ jednostki (codzienne czynnosci,
umiejetnosci, sprawnosci),
* relacje spoleczne,
* uczestnictwo w zyciu spolecznym.

Diagnozujac dziecko od strony pedagogicz-
nej, zazwyczaj zwracamy uwage na nastepujace
obszary: rozwdj fizyczny, rozwéj spoleczno-emo-
cjonalny i rozwoj intelektualny.

Ocemajacc rozwdj ﬁzyczny dziecka, sprawdza-
my jego kondycje i sprawnos¢ ruchowa oraz jego
stan zdrowia. Obserwacji tych mozemy dokonac
w trakcie wykonywania przez dziecko czynnosci
zwiazanych z aktywnoscia ruchowa: gra w pilke,
zabawy na $wiezym powietrzu, dluzsze spacery.

Dzieci z zaburzonym rozwojem ruchowym i zdro-
wotnym beda wykazywa¢ wzmozona meczliwosé,
beda niechetnie uczestniczyly w zabawach rucho-
wych, beda mialy trudnosci przy zmianie pozycji
ciala, np. z siadu plaskiego do pozycji stojace;.
Moga nadmiernie si¢ poci¢, dostawac atakow
kaszlu.

Jak wiemy, rozwdj fizyczny jest SciSle powia-
zany z rozwojem spoleczno-emocjonalnym i inte-
lektualnym dziecka. Dziecko z wadami rozwojo-
wymi i zlym stanem zdrowia wykazuje nast¢pu-
che objawy:

* meczliwo$¢ — szybciej si¢ meczy przy pracy fi-

zycznej i umystowej,

* obnizona wydolno§¢ — ma mniejsze mozliwosci
prawidlowego spostrzegania, zapami¢tywania

1 odtwarzania wiadomoSci,

* zaburzona koncentracj¢ —ma trudnosci w diuz-
szym skupieniu uwagi.

W efekcie tych zaburzen uczen nie uzysku-
je dobrych wynikéw w nauce, traci motywacje
do pracy i osiaga gorsze wyniki w nauce niz wska-
zuje na to jego potencjal intelektualny.

WHO! podaje tez skutki zaburzen koncen-
tracji uwagi bedacych rezultatem stanu chorobo-
wego jednostki, rozpatrujac je w trzech plaszczy-
znach.

1. Uszkodzenia — nieuwaga, problemy z koncen-
tracja, nadpobudliwosc.

2. Ograniczenie aktywnosci — trudnosci w od-
rabianiu lekcji, nieumiejetnos¢ oczekiwania
na swoja kolej.

3. Utrudnienia uczestnictwa »problemowe
dziecko”, wylaczenie z zajec¢ lekcyjnych.

W przypadku dzieci przewlekle chorych
uczeszezajacych do placowek masowych wydaje
sie, ze najistotniejsze jest zachowanie réwnych
szans dla wszystkich uczniéw. Zadne dziecko
nie powmno by¢ dyskryminowane ze wzglc;du
na SWOJ stan zdrowia i z tego powodu nie powm-
no czuc si¢ wykluczone. W takim wypadku nie-
zbedna jest podstawowa wiedza nauczycieli o da-
nym schorzeniu i jego ograniczeniach. Najlepsze
informacje o stanie zdrowia dziecka maja rodzice.
Powinni by¢ oni przez szkol¢ zache¢cani do prze-
kazywania tych informacji szkolnej pielegniarce.
Jej gabinet to najlepsze miejsce do przechowy-
wania dokumentacji medycznej o dziecku. Jezeli
w danej placoéwce uczy si¢ kilkoro dzieci choru-
jacych na przewlekle choroby, to wazne jest, aby

* Migdzynarodowa klasyfikacja uszkodzen, aktywnosci i uczestnictwa ICIDH, Genewa 1980.

4 Ibidem.
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szkolna pielegniarka w trakcie rady pedagogicz-
nej udzielila nauczycielom podstawowych infor-
macji co do potrzeb i mozliwosci tych ucznidéw.
Informacje o charakterystycznych zachowaniach,
ograniczeniach i mozliwosciach chorych dzieci
mozna tez czerpac z réznego rodzaju broszur wy-
dawanych nakladem poradni specjalistycznych
lub stowarzyszen dzialajacych na rzecz oséb cho-
rych na dane schorzenie. Na przyklad w broszu-
rze dotyczacej padaczki®, oprocz porad, jak po-
stepowac z dzieckiem w czasie napadu, mozemy
znalez¢ nast¢pujace rozdzialy:
1. Czy dzieci chore na padaczke powinny cho-
dzi¢ do przedszkola?
2. Do jakiej szkoly powinny chodzi¢ dzieci chore
na padaczke?
3. Czy dziecko chore na padaczk¢ moze upra-
wiac sport?

Informacje zawarte w broszurach sa opra-
cowane zwi¢zle, osoba zainteresowana znajdzie
w nich odpowiedz na najwazniejsze pytania oraz
duzo pomocnych wskazéwek i porad. Wiele istot-
nych informacji mozna réwniez uzyskac na stro-
nach WWW, wystarczy jedynie wpisaé nazwe in-
teresujacej nas jednostki chorobowe;j.

Choroba przewlekla, a szczegélnie choroba,
na ktéra choruje dziecko od urodzenia czy wczes-
nego dziecinstwa, bardzo obcigza jego rodzine.
Poczatkowo rodzice przezywaja okres bezradnosci
i zagubienia. Poszukuja winy w sobie, obwiniajq si¢
nawzajem. Jezeli stan dziecka wymaga dluzszej ho-
spitalizacji, rodzice zyja w rozlace, a to zagraza stato-
Sci zwiazku. Czesto zdarza sie, ze rodzina si¢ rozpa-
da i do choroby dziecka dochodzi jeszcze problem
rozstania rodzicow. Nie jest to wcale odosobnione
zjawisko, ojcowie zostawiajg chore dzieci, szczegol-
nie w przypadku gdy nie oni sg nosicielami choro-
by. Rzadziej, jezeli chorobe, np. dystrofi¢ mi¢snio-
wa czy hemofili¢, przenosi meski potomek.

Kolejny etap to niezgoda na zaistniala sytua-
cje, oswojenie z problemem, préoby poszukiwania
pomocy i coraz to nowszych metod terapeutycz-
nych. Rodzice zaczynaja poszukiwania, czytaja,
znajduja grupy wsparcia wsrod innych rodzicow
1 specjalistow. Staja si¢ ,,ekspertami” od choroby
swojego dziecka. Specjalistami od inhalacji, ma-
sazy, ¢wiczen, podawania lekéw, robienia zastrzy-
kow. Dzialaja w ciaglej gotowosci, podporzadko-
wuja swoje zycie osobiste i zawodowe utrzymaniu
w zdrowiu swojego dziecka. Staja si¢ terapeutami
dla swojego dziecka, jednak sami pozostawieni
sg czesto bez wsparcia i jakiejkolwiek terapii.

Mirostawa Suchocka

Cigzka 1 dlugotrwala choroba dziecka bywa
tez czesto przyczyna wielu frustracji i probleméw
emocjonalnych. Wypieraniu trudnosci, szukaniu
ukojenia w alkoholu czy lekach. Ciagla walka
z trudno$ciami, choroba, niemocg dziecka 1 wlas-
na budzi réwniez agresje. Rodzice staja si¢ rosz-
czeniowi, agresywni w kontaktach z instytucjami,
nastawieni na bezwarunkowa pomoc i ulatwienia
w codziennym zyciu.

Rodzice dzieci niepelnosprawnych czy cho-
rych czesto sa traktowani przez specjalistow czy
instytucje jako osoby ,niepelnosprawne”, mato
rozumiejace, natretne, roszczeniowe. To bardzo
utrudnia wzajemne kontakty 1 porozumienie.
Agresywne postawy rodzicow czesto sa spowo-
dowane brakiem empatii i zrozumienia ze strony
0sOb, z ktérymi spotykaja si¢ na co dzien. Kaz-
dy rodzic traktuje przypadek choroby swojego
dziecka jako jedyny i najwazniejszy, a spotyka sie¢
z lekarzami, terapeutami czy pielegniarkami, dla
ktérych przypadek ich dziecka jest jednym z wie-
lu rutynowych przypadkow. Czesto specjaliSci
odpowiadaja na pytania rodzicéw z niechecia, nie
udzielaja obszernych odpowiedzi, nie uspokajaja,
nie przekazujq istotnych wskazéwek.

Na terenie szkoly rodzic spotyka si¢ z na-
uczycielami, dyrektorem, pedagogiem, psycho-
logiem. Przynosi z soba bagaz pozytywnych lub
negatywnych doswiadczen w kontaktach z insty-
tucjami. Oczekuje pomocy i zrozumienia, czgsto
tylko wysluchania oraz potraktowania go z uwa-
ga, poniewaz to on jest ,specjalista” od swojego
dziecka. Pracownicy szkoly nie zawsze sa gotowi
do wspotpracy z rodzicami, ich negatywny stosu-
nek do rodzicow czesto jest spowodowany niewie-
dza 1 niezrozumieniem potrzeb chorego ucznia.
Czasami w tych pierwszych kontaktach wystarczy
tylko wystucha¢ rodzica, poprosi¢ o niezbedna
dokumentacje, skierowa¢ go do poradni psycho-
logicznej. Umoéwienie si¢ na nast¢pne spotkanie
da nam czas na to, aby poznac problem ucznia,
zapoznac si¢ z dokumentacja, siegnac do specjali-
stycznych wydawnictw, aby zapoznac si¢ z choro-
ba czy niepelnosprawnoscia dziecka.

4. Wskazowki metodyczne

Podstawowa wskazéwka dla nauczycieli pracu-
jacych z uczniami przewlekle chorymi jest zapo-
znanie si¢ z etiologia schorzenia, wystepujacymi
objawami 1 wskazaniami.

> Matthes A., Scheneble H. Nasze dziecko ma napady. Padaczka w dzieci. Poradnik dla rodzicow, BiFolium, Lublin 2000.
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Tylko wiedza o danym schorzeniu moze
uchroni¢ nauczyciela przed irracjonalnym lekiem
z kontaktem z chorym uczniem lub przed bagate-
lizowaniem jego dolegliwosci chorobowych.

Chore dziecko nie zawsze potrzebuje wzmo-
zonej opieki, ale powinno mie¢ poczucie bezpie-
czenstwa i pewnosc, ze na terenie szkoly znajdzie
osoby, ktore wykazg si¢ empatia 1 zrozumieniem
jego potrzeb. Istotne jest tez to, aby wiedzie¢,
z jakimi ograniczeniami dla ucznia wiaze si¢ dana
choroba, co powoduja leki, ktére przyjmuje, cze-
go dany uczen nie powinien robic.

Nie wszystkie choroby przewlekle wplywaja

w znacznym stopniu na zaburzenia w funkcjono-
waniu osoby chorej. Wigkszos§¢ chorych przewle-
kle uczniéw nie wymaga specjalnie wzmozone;j
uwagi, jest jednak pewna grupa dzieci, ktérych
choroby sa obarczone wigkszym ryzykiem niz po-
zostale, np.

1. Astma — dzieci chore na te¢ chorobe nie po-
winny wykonywaé czynnosci, ktére wiaza si¢
ze wzmozonym wysilkiem fizycznym, moga zle
czul si¢ przy zwigkszonej ilosci alergenow ta-
kich jak kurz, pylki roslin, czy przy oddychaniu
mroznym powietrzem. Tacy uczniowie najczes-
ciej maja zwolnienia z zaje¢ wf. Przy nasilonej
chorobie chorzy zazywaja leki wziewne, majq
przy sobie réznego rodzaju inhalatory. Wigk-
szos§¢ lekow wplywa na obnizenie koncentraci,
niekiedy powoduje sennos$¢, spadek nastroju.
Objawy to dusznosci i napady kaszlu.

2. Cukrzyca - choroba nalezaca do schorzen za-
burzonego metabolizmu. Dzieci chore na cuk-
rzyc¢ moga mie¢ obnizong koncentracje, by¢
senne. Cukrzyca niesie za soba wiele powiktan,
np. pogorszenie wzroku. Dzieci chore na cuk-
rzyce powinny by¢ na specjalnych dietach,
czasami istnieje konieczno$¢ zjedzenia matego
positku w czasie lekgji. Niekiedy uczniowie ro-
bia sobie zastrzyki z insuliny, np. za pomoca
»piora insulinowego”. To, czy dziecko robi so-
bie tego typu zastrzyki, jest wazna informacja
dla nauczycieli, poniewaz zdarzaly si¢ przy-
padki, ze dziecko robiace sobie zastrzyk z insu-
liny bylo posadzane o zazywanie narkotykow
na terenie szkoly. U 0s6b z cukrzyca wskazany
jest umiarkowany wysitek fizyczny.

3. Choroby serca — to cala grupa réznorodnych
zaburzen pracy serca i ukladu krazenia. Ucz-
niowie z tymi schorzeniami powinni unikaé
wysitku fizycznego, dusznych i goracych po-
mieszczen, kontaktu z osobami chorymi na in-

6

2010.

fekcje kataralne. Duzym zagrozeniem bywa
podwyzszenie cieploty ciala. Dzieci czgsto
opuszczaja zajecia lekcyjne ze wzgledu na uni-
kanie kontaktu z chorymi dzie¢mi, np. w okre-
sach epidemii grypy, najczesciej maja zwolnie-
nia z zaje¢ wi.

4. Epilepsja — choroba neurologiczna. Do szkoty
masowej najczesciej uczeszczaja uczniowie, kto-
rych choroba latwo poddaje si¢ farmakotera-
pii. Systematyczne podawanie lekéw ogranicza
wystepowanie napadéw. Uczniowie z epilepsja
czesto maja chwilowe zaburzenia $wiadomo-
Sci, miniwylaczenia si¢. Moga 7le reagowac
na migoczace Swiatlo, np. zZle si¢ czuja na lek-
¢jach informatyki, lub na zbyt duze nasilenie
dzwiekow. Epilepsja wplywa na zachowanie si¢
dziecka, czesto ,,bez powodu” bywa ono pode-
nerwowane, impulsywne, nieadekwatnie rea-
guje na bodzce. Dzieci z epilepsja nie powinny
uprawia¢ sportu wyczynowego, niewskazany
jest nadmierny, dtugotrwaly wysitek.

Praca z uczniami cierpiagcymi na choroby
przewlekle nie wymaga od nauczyciela wyjatko-
wo specjalnych umiejetno$ci. Wystarczy, aby na-
uczyciel stosowal sie¢ do zasad indywidualizacji
procesu dydaktycznego, prowadzil zajecia z wy-
korzystaniem aktywizujacych metod pracy, dbal
o dobra komunikacje pomiedzy uczniami, ucz-
niami a nauczycielem i nauczycielem a rodzicami.
Przestrzegal zasad rownego uczestnictwa wszyst-
kich uczniéw w zyciu klasy, nie wylaczal uczniow
chorych z uczestnictwa w wycieczkach, dodatko-
wych zajeciach. Rola nauczyciela jest takie zorga-
nizowanie wycieczki, aby wszystkie dzieci z klasy
mogly w niej bezpiecznie uczestniczy¢, chocby
przez opracowanie fakultatywnych programoéw
dla uczniéw calkowicie sprawnych i chorych lub
z ograniczong sprawnoscia.

W codziennej pracy nauczyciele nie b¢da mie-
li do czynienia z uczniami, ktérych stan zdrowia
jestbardzo ostabiony ze wzgledu na wystgpowanie
przewleklego schorzenia. Takie dzieci najcz¢sciej
objete s3 nauczaniem indywidualnym w domu.
Jest to zwigzane z ich stanem zdrowia i bezpo-
Srednimi zagrozeniami, ktore niesie za soba ak-
tywne uczestnictwo w lekcjach w klasie.

4.1. Nauczanie indywidualne w domu
Jak wynika z badan opublikowanych w rapor-

cie Helsinskiej Fundacji Praw CzlowiekaS, prze-
prowadzonych w 2010 roku w 121 szkotach

Prawo do edukacji dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Raport z monitoringu, Helsinska Fundacja Praw Czlowieka, Warszawa
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podstawowych 1 gimnazjach, okoto 1% uczniow
korzysta z nauczania indywidualnego. Nauka
ta prowadzona jest na podstawie orzeczen porad-
ni psychologiczno-pedagogicznych wydawanych
z powodu zlego stanu zdrowia dziecka. Ponad
% uczniow nauczanych indywidualnie uczy si¢
w tym trybie dlugotrwale, nierzadko przez caly
okres edukacji.

W naszym systemie szkolnym nauczanie indy-
widualne w wigkszosci przypadkow realizowane
jest w domu ucznia lub na terenie szkoly, jezeli
w domu nie ma na to warunkéw, i prowadzone
przez wykwalifikowanych nauczycieli. Najczesciej
jeden nauczyciel uczy wszystkich przedmiotéw.
Duzym problemem jest jednak przyznawany wy-
miar godzin. Wedlug przepiséw’ jest on ustawio-
ny ,widetkowo”, w zaleznosci od poziomu naucza-
nia. Z cytowanych badan wynika, ze tylko w 6%
badanych szkét wymiar godzin indywidualnego
nauczania zalezal od potrzeb ucznia. W wigkszo-
$ci wypadkow wykorzystywano najnizszy mozliwy
wymiar godzin, realizowany najczeSciej w ciagu
dwoch dni nauki.

Uczniowie nauczani indywidualnie realizu-
ja program przedmiotéw objetych planem na-
uczania danej klasy. Jednak w uzasadnionych
wypadkach, na wniosek nauczyciela pracujacego
z uczniem chorym, dyrektor szkoly moze zgodzic
si¢ na rezygnacje¢ z niektérych tresci nauczania.
To samo dotyczy niektérych przedmiotéw. Naj-
czescie] uczniowie nauczani w domu nie maja:
religii, wf-u, plastyki, muzyki, jezykow obcych,
informatyki i techniki.

Problem uczniéw nauczanych w domu jest
bardzo zlozony. Dziecko przezywa obnizona ak-
tywno$c¢ zwiazana z choroba, czuje si¢ zagrozone,
napelnia je lek, do tego dochodzi poczucie wy-
kluczenia, brak wiezi z grupa réwiesnicza, obni-
zona motywacja. Nauczyciele, ktérzy przychodza
do dziecka, powinni zdawac sobie sprawe z tych
wszystkich aspektéow. Uczen powinien realizo-
wal program danej klasy, ale nalezy tez pamieta
o aspekcie terapeutycznym. Nie mozna zwalnia¢
dziecka z wykonywania zadan i realizacji wy-
maganych tresci, ale powinno si¢ dostosowywac
metody i tempo pracy do indywidualnych moz-
liwosci dziecka. Nie powinno si¢ traktowac cho-
rego ucznia zbyt poblazliwie, poniewaz dziecko
to wyczuwa 1 wykorzystuje. Nie mozna réwniez

7 www.ko.rzeszow.pl/zalaczniki/dokumenty/0102200606.doc
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stawia¢ zbyt wygérowanych wymagan, poniewaz
wydolno$¢ ucznia jest obnizona.

Nauczyciele prowadzacy nauczanie w domu
powinni pami¢ta¢ o podtrzymywaniu wiezi cho-
rego dziecka z klasa. Jezeli jest to mozliwe, powin-
no si¢ organizowac lekcje, na ktére uczen przyj-
dzie do szkoly. Natomiast jezeli jego stan zdrowia
na to nie pozwala, niektérzy koledzy powinni
odwiedzac chorego w domu, pisa¢ do niego listy,
przygotowywad upominki na $wieta czy urodziny.
Wiezi kolezenskie moga wplywac na samopoczu-
cie, a to poprawia og6lny stan zdrowia chorego
dziecka. Jednak do tych kontaktéw trzeba obie
strony odpowiednio przygotowac i pokierowac
nimi. Nie organizowac¢ takich spotkan bez uprze-
dzenia, ustalenia ich zasady z rodzicami i ucznia-
mi. Trzeba tez zwré6ci¢ uwage na samopoczucie
chorego ucznia 1 na stosunek do niego pozosta-
tych uczniéw z klasy.

Nalezy réwniez przewidzie¢, ze w relacjach
réwiesniczych u dzieci przewlekle chorych za-
uwazy( mozna znaczny poziom neurotyzmu,
czyli nadwrazliwosci. Sq one bardziej skoncentro-
wane na sobie, a przez to moga reagowac lekiem
na nowe sytuacje. Dzieci te ujawniaja ponadto
problemy ze skuteczng kontrola negatywnych
emocji, bywaja tez mniej empatyczne oraz gorzej
komunikuja si¢ z innymi nieznanymi osobami.
Dzieje si¢ tak dlatego, ze dolegliwosci somatycz-
ne, bol, obnizony poziom samopoczucia utrudnia
im bycie w pelni samodzielnym, uniezaleznionym
od rodzicéw czy opiekunow®.

4.2. Organizacja pobytu dziecka przewlekle
chorego w szkole

Wedlug danych zebranych przez Helsinska
Fundacj¢ Praw Czlowieka’ nauczanie indywidu-
alne jest realizowane nie tylko w domu ucznia.

Miejsce realizacji nauczania | % uczniow szkoly | % uczniow
indywidualnego podstawowej | gimnazjum

w domu 44% 43%

w szkole 25% 33%

w domu i szkole 31% 24%

Przyczyna realizacji nauczania indywidual-
nego w szkole bywa rézna: zte warunki lokalowe
w domu, alkoholizm jednego z rodzicéw, decyzja
lub zalecenia poradni, wola rodzicéw, zalecenia

8 Zidtkowska B. Dziecko chore w domu, w szkole i w lekarza. Jak wspomagac rozwdj dzieci przewlekle chorych, Gdanskie Wydawnictwo

Psychologiczne, Gdansk 2010.

9 Prawo do edukacji dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych, ibidem.

10 Ibidem.
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lekarza, wskazania nadzoru pedagogicznego.

Nauczanie indywidualne realizowane w szko-
le z pedagogicznego punktu widzenia jest mniej
stygmatyzujace i nie izoluje tak ucznia od innych
dzieci. Wiele szk6él ma przygotowane specjal-
ne oddzielne pomieszczenia, w ktérych moga
uczy¢ sie dzieci z orzeczeniami o nauczaniu in-
dywidualnym. Jednocze$nie szkoly deklaruja',
ze nauczanie indywidualne obejmuje gléwnie
przedmioty ogoélnoksztalcace, wymagane pod-
czas pisania testow i sprawdziandéw, natomiast,
jezeli stan zdrowia dziecka na to pozwala, moze
ono by¢ wlaczone do takich zaje¢ w klasie, jak:
plastyka, technika, informatyka, religia, muzyka
czy wf. W niektérych szkotach uczniowie chorzy
czy niepelnosprawni maja zamiast zaje¢ wf-u za-
jecia z fizjoterapeuta, rehabilitacje ruchowa lub
integracje sensoryczng. Zalezy to od kwalifikacji
zatrudnionych nauczycieli i przygotowania bazy
lokalowej szkoty.

Waznym aspektem prowadzenia lekcji z ucz-
niem chorym na terenie szkoly jest zaspokojenie
poczucia bezpieczenstwa. Chore dziecko nie za-
wsze potrzebuje wzmozonej opieki, ale powin-
no mie¢ pewnos¢, ze na terenie szkoly znajdzie
osoby, ktére wykaza si¢ empatia i zrozumieniem
jego potrzeb. Powinno wiedzie¢, do kogo ma si¢
zglosi¢ w razie potrzeby, kto jest w stanie udzieli¢
mu pomocy, rady. Istotne jest tez to, aby osoby
do tego wyznaczone wiedzialy, z jakimi ogra-
niczeniami dla ucznia wigze sie dana choroba,
co powoduja leki, ktére przyjmuje, czego dany
uczen nie powinien robic.

Jezeli prowadzimy indywidualne lekcje
w szkole z chorymi uczniami, to powinni§my tez
przewidzie¢, co bedzie si¢ dzialo w czasie przerwy.
W niektorych przypadkach istnieje mozliwos¢ za-
trudnienia w szkole asystenta. Jest to osoba, kto-
ra moze zajmowac si¢ uczniem/uczniami, ktérzy
ze wzgledu na stan zdrowia majg ograniczona sa-
modzielno$¢. Istnieje tez mozliwo$¢ przebywania
na terenie szkoly rodzica lub opiekuna chorego
dziecka. To dobre rozwiazania, pod warunkiem
ze nie jest to obcigzeniem dla zadnej ze stron. Ro-
dzice chetnie sie tego podejmuja, glownie z braku
zaufania do szkoly, wola sami dopilnowac swoich
dzieci.

Mozna tez o pomoc prosic¢ uczniéw, ale trzeba
pamigta¢ o tym, ze ta pomoc powinna by¢ zor-
ganizowana, stala i obejmowac tylko takie sytua-
cje, ktérym mlodzi ludzie beda w stanie sprostac.

10 Ibidem.

Dobrze jest pamigta o tym, ze uczniowie chetnie
podejmuja rézne wyzwania, ale szybko si¢ nimi
nudzg i nie moga by¢ nimi zbyt obcigzeni.

Oproécz dzieci z orzeczeniami o nauczaniu
indywidualnym na terenie szkoly mamy tez ucz-
niéw, ktorzy cierpia na ré6znego rodzaju choroby
przewlekle, ale ich stan zdrowia nie jest wskaza-
niem do pozostania w domu.

Funkcjonowanie ucznia przewlekle chorego
w szkole naklada na wszystkich pracownikéw
tej instytucji obowigzek respektowania pewnych
zasad 1 przestrzegania niektérych sposobéw po-
stepowania. Np. nie powinno si¢ zmuszac niekté-
rych dzieci do uczestniczenia w zajeciach rucho-
wych wbrew ich woli, by¢ moze zamiast siedzie¢
na lekgji wf-u, uczen zwolniony z tych zaje¢ moze
przebywaé w Swietlicy lub w bibliotece szkolnej.
Szczegblnie male dziecko, u ktérego wystepuje
wzmozona potrzeba ruchu, zle znosi takie wy-
kluczenie z zaj¢¢ 1 mimo zakazu lekarza zaczyna
uczestniczy¢ w niektérych grach czy ¢wiczeniach.
To moze doprowadzi¢ do wystapienia objawow
choroby, szczegélnie u dzieci chorych na astme
lub serce.

To samo tyczy si¢ zaje¢ prowadzonych na po-
wietrzu. Jezeli w tych zajeciach uczestnicza dzieci
z astma lub alergia, a w okolicy sa rosliny, ktére
moga dzieci uczula¢ i wywolywac napady kaszlu,
nie powinniSmy bez uprzedzenia i zaopatrzenia
w leki bra¢ chorych uczniéw na te zajecia. Trzeba
wtedy pomysle¢ o zapewnieniu im opieki na tere-
nie szkoly. Pomyslmy tez o tym, ze dla niektérych
uczniéw lepsze, bezpieczniejsze jest spedzanie
przerw w klasie niz przymusowe ,,spacerowanie”
po szkolnym korytarzu. Pozostale zasady, takie
jak utrzymywanie pomieszczen w czystosci, dba-
nie o odpowiednia temperature w salach lekcyj-
nych i odpowiednie o§wietlenie, ograniczanie ha-
fasu, sa w szkolach przestrzegane i nie wymagaja
dodatkowych informacji.

5. Whnioski

Ze wzgledu na réznorodnos¢ choréb, wielo$c
potrzeb, odmienno$¢ ograniczen i mozliwosci
trudno jest przedstawi¢ w tak krétkim materia-
le wszelkie aspekty zwiazane z edukacja dzieci
przewlekle chorych. Staralam si¢ jednak zwrécic
uwage na podstawowe problemy i zaproponowac
proste rozwiazania.
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To, co jest najistotniejsze w pracy z uczniami
przewlekle chorymi, to:

* pozyskiwanie informacji o chorobie dziecka
od jego rodzicow, szukanie wiadomosci w fa-
chowych wydawnictwach,

* bezpieczenstwo dzieci chorych, stosowanie si¢
do zalecen, unikanie sytuacji wywolujacych na-
silenie objawow,

* empatia, terapeutyczne podejscie do potrzeb
ucznia chorego, réwne traktowanie, niewyklu-
czanie uczniow chorych z zycia klasy,

* utrzymywanie kontaktu z uczniami chorymi,
objetymi nauczaniem indywidualnym w domu,
budowanie wi¢zi spolecznych,

* indywidualne podejscie do ucznia, stosowanie
metod aktywizujacych, dbanie o dobra komu-
nikacje w klasie.

Ze wzgledu na nieustajacy postep w naukach
medycznych, jak réwniez zmieniajaca si¢ Swiado-
mos¢ rodzicow 1 dostep do lekarzy specjalistow,
mozna przypuszczac, ze liczba dzieci przewlekle
chorych, uczacych si¢ w polskich szkotach, nie be-
dzie si¢ zmniejszac. Juz teraz wiadomo, ze pomimo
spadku narodzin i nizu demograficznego procent
dzieci przewlekle chorych i niepelnosprawnych nie
zmniejszyt si¢ 1 utrzymuje si¢ w granicach od 10%
do 12% populacji. Réwniez rosnaca migracja lud-
nosci 1 stopniowy naplyw do Polski ludzi z krajéw
ubogich, a co za tym idzie stabiej obejmujacych lud-
nos¢ opieka medyczna, moze owocowac nasileniem
si¢ tego problemu w szkole. Dlatego tez nalezy przy-
gotowywaé nauczycieli do pracy z uczniami o zréz-
nicowanych potrzebach, nakierowanych na indy-
widualizacje¢ procesu dydaktycznego, otwartych
na potrzeby uczniéw, wrazliwych i empatycznych
oraz potrafigcych wspoéldziata¢ z rodzicami.
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