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“Troska o dziecko jest pierwszym i podstawowym
sprawdzianem stosunku cztowieka do cztowieka”.
Jan Pawet Il (Nowy Jork, 2 pazdziernika 1979)

Szanowni Panstwo,
Mamy przyjemnosc¢ przedstawic piec¢ publikacji ksigzkowych z serii ,,One sq wsrod nas”

poswieconych chorobom  przewlektym u dzieci. Naszym wspolnym
obowigzkiem jest stworzenie takich warunkdéw, aby wszystkie dzieci
mogty sie uczy¢, rozwija¢c i bawi¢ mimo choroby. Mam nadzieje, ze seria

,One sqg wsrod nas” bedzie praktycznym drogowskazem dla rodzicow,
opiekundw i nauczycieli w przedszkolu i szkole. Dzieki temu, opiece nad dzieckiem
nie bedzie towarzyszyt strach przed udzieleniem pomocy przedmedycznej, a dzieci
przewlekle chore, mimo ze potrzebujq szczegdlnego wsparcia, bedq spedzac czas
w gronie rowiesnikow.

Ksigzeczki powstaty jako wynik prac Zespotu do Spraw Przeciwdziatania
Dyskryminacji Dzieci Przewlekle Chorych, powotanego w Kancelarii Prezesa
Rady Ministrow w  Biurze Petnomocnika Rzqdu Do Spraw Réwnego
Traktowania, w  sktad ktérego  wchodzq: przedstawiciele  Ministerstwa
Zdrowia, Ministerstwa Edukacji Narodowej, Centrum Metodycznego Pomocy
Psychologiczno-Pedagogicznej oraz Konsultant Krajowy do spraw Pediatrii
Pani prof. Anna Dobrzanska. Kazda z publikacji zostata przygotowana przez
najlepszych specjalistow medycyny z danej dziedziny.

Zycze Paristwu sukceséw w pracy z dzieckiem przewlekle chorym.

Elzbieta Radziszewska
Petnomocnik Rzadu do Spraw Rownego Traktowania



One sq wsrod nas — dzieci z zaburzeniami emocjonalnymi, dysleksjg, niewidome
albo stabo widzqgce, z uszkodzonym narzqdem stuchu, porazeniem mdzgowym,
uposledzeniem umystowym, z zespotem Downa, Aspergera, z trudnosciami
w czytaniu i pisaniu, dzieci przewlekle chore, dzieci wybitnie zdolne
i wiele innych. Czy je znamy? Czy rozumiemy ich trudnosci? Czy chcemy i potrafimy
im pomdc?

Doswiadczenia wielu krajow, a takze nasze, polskie doswiadczenia
szkolnictwa integracyjnego wskazujq, ze dzieci z zaburzeniami rozwoju
i tzw. specjalnymi potrzebami edukacyjnymi nie muszq uczyc sie w odrebnych szkotach
i by¢ izolowane od swoich réwiesnikéw. Mogq uczy¢ sie i by¢ razem ze wszystkimi
— pod warunkiem, ze bedziemy chcieli je blizej pozna¢, dostrzec ich podobierstwo
i odrebnos¢ oraz uwzgledni¢ obydwie wtasciwosci w procesie uczenia, wychowania
i budowania przyjaznych relacji z otoczeniem.

Seria ,,One sq wsrdéd nas” przygotowana przez specjalistow wspdtpracujqcych
z Centrum Metodycznym Pomocy Psychologiczno-Pedagogicznej w Warszawie,
ma za zadanie przyblizy¢ nauczycielom, rodzicom i uczniom specyficzne
problemy funkcjonowania w szkole dzieci z zaburzeniami w rozwoju
oraz dzieci przewlekle chorych a takze wskazac kierunki i sposoby rozwiqzywania
tych problemow.

Zespot redakcyjny
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CZESC PIERWSZA

I. CHORE DZIECKO W DOMU

1. Gdy dziecko zachoruje

Kazda choroba jest przykrym wydarzeniem w zyciu ro-
dziny, ktore zaburza jej funkcjonowanie. Konsekwencje
choroby dotykaja wszystkich domownikow, niezaleznie
od tego czy choruje dziecko, czy osoba dorosta. Nowa
sytuacja zwiazana z zachorowaniem dziecka powoduje
mobilizacje rodzicow, jest zrédtem ich niepokoju i rodzi
koniecznos¢ zmian.

W okresie ztego samopoczucia chore dziecko jest w centrum
uwagi rodziny, moze nie chodzi¢ do szkoty, nie musi uczyc
sie ani odrabiac lekcji, zwolnione jest takze z obowigzkow
domowych. Ma prawo do ztego samopoczucia, rozdraznie-
nia, kapryszenia i ztego humoru. Rodzice okazuja mu wiele
troski i cierpliwosci, a takze okresowo podporzadkowuja
swoje potrzeby potrzebom chorego dziecka.

Najczesciej dzieje sie tak, ze jedno z rodzicow podejmuje
sie opieki nad dzieckiem i kontaktuje sie z lekarzami. Bie-
rze zwolnienie z pracy i koncentruje sie na dziecku, stara-
jac sie zapewni¢ mu spokoj, swoja uwage i jak najlepsze
warunki zdrowienia. Pozostali cztonkowie rodziny rowniez
towarzysza choremu dziecku, pomagajac w zaspokojeniu

jego zwiekszonych w tym czasie potrzeb — poswiecajac
mu wiecej czasu, czesciej z nim rozmawiajac, bawiac sie
i przytulajac. W tym czasie rodzice chorego dziecka mniej
uwagi poswiecaja jego rodzenstwu. Zaktocenie codzien-
nego biegu spraw, ktore powstaje w rodzinie wskutek cho-
roby dziecka, jest zazwyczaj krotkotrwate. Czas chorowa-
nia oraz termin wyzdrowienia, jezeli nie ma komplikacji,
jest okreslony i przewidywalny. Po wyzdrowieniu dziecka
wszyscy wracaja do przerwanych zajec, szybko nadrabia-
ja zalegtosci i zycie toczy sie dalej.

2. Gdy choroba si¢ przedtuza

Inaczej dzieje sig, jezeli choroba dziecka okazuje sie po-
wazna, dtugotrwata i nie rokuje poprawy w krotkim czasie
oraz wtedy, gdy moze stanowic zagrozenie dla zycia dziec-
ka. Choroba przewlekta powoduje zwiekszong mobilizacje
otoczenia i koncentracje rodzicow na chorym dziecku, kto-
ra musza utrzymac przez dtugi czas, przez wiele miesiecy a
nawet lat. Znacznie dtuzej niz w przypadku innych chorab,
w ktoérych czas chorowania oraz termin wyzdrowienia jest
okreslony i przewidywalny.

Zaktocenia zycia domowego, spowodowane chorobg prze-
wlekta dziecka, nie ustapia w przeciagu tygodnia lub mie-
sigca. Zmiany, jakie trzeba wprowadzi¢ w zycie rodziny ze
wzgledu na przebieg choroby oraz sposob jej leczenia, sa



dtugotrwate i konieczne oraz dotycza wszystkich jej czton-
kow — chorego dziecka, rodzenstwa, rodzicow, dziadkow
i innych oséb z otoczenia. W wielu przypadkach pojawia
sie potrzeba przeorganizowania catego dotychczasowego
zycia pod katem potrzeb chorego dziecka. Rodzaj potrzeb-
nej opieki i sposdb pielegnacji dziecka czesto wymusza na
cztonkach rodziny zmiane nawykow i przyzwyczajen. Nie-
rzadko konieczne sa tez zmiany priorytetow zyciowych,
a to z kolei moze powodowac w niektorych przypadkach
potrzebe rekonstrukcji dotychczasowego systemu warto-
sci, celow, plandw i zamierzen na przysztosc.

Przebieg choroby i jej specyficzne objawy moga by¢ bar-
dzo uciazliwe oraz trudne do zaakceptowania zaréwno dla
dziecka jak i jego bliskich. Po bardzo intensywnej mo-
bilizacji rodziny, szczegoélnie na poczatku choroby, moze
pojawic sie wiele przykrych uczué, takich jak ztos¢, znie-
cierpliwienie czy zmeczenie opiekundw przedtuzajaca sie
choroba. Tego rodzaju sytuacja powoduje w wielu rodzi-
nach konflikty, nieporozumienia a nawet kryzysy rodzin-
ne. Niepokoj rodzicow o dziecko, ich frustracja i zdener-
wowanie z powodu napotykanych trudnosci stanowia dla
dziecka dodatkowe, niepotrzebne obcigzenie.

W przypadku przewlektej choroby, pojawiajace sie obo-
wiazki, zadania i ograniczenia przestajg byc¢ tylko wymo-
giem chwili, staja sie nowymi wyzwaniami, nowymi ro-

lami, ktore beda musieli przyjac¢ na siebie poszczegolni
domownicy. Zadania te, szczegolnie na poczatku choroby;,
moga by¢ dla nich zbyt trudne. Dlatego w tym okresie
dziecko i jego rodzina wymagaja szczegolnej wielostron-
nej pomocy. Potrzebna jest pomoc ze strony lekarzy, kto-
rzy wyjasnig dziecku i jego rodzicom istote choroby, wska-
za konieczne dziatania zwigzane z procesem leczenia,
a takze naucza ich nowego sposobu postepowania. Potrzeb-
na jest grupa wsparcia dla dzieci a takze dla ich rodzicow,
w ktorej mogliby spotkac sie z innymi osobami bedacy-
mi w podobnej sytuacji, podzieli¢ sie swoimi uczuciami
i watpliwosciami.

Takze nauczy¢ sie od siebie nawzajem rdéznych sposo-
bow radzenia sobie z chorobg i z trudnosciami jakie
ze soba niesie. Czesto potrzebna jest tez pomoc psy-
chologiczna i terapeutyczna by umozliwi¢ rodzicom
i dziecku mozliwie szybkie wyjscie z fazy kryzysu i przy-
gotowac ich do konstruktywnego radzenia sobie z napoty-
kanymi trudnosciami.

Wazna jest umiejetnos¢ rozmawiania o uczuciach i po-
trzebach, swoich i pozostatych cztonkoéw rodziny oraz
znalezienie dla kazdego z nich przestrzeni dla wtasnego
rozwoju. W wielu przypadkach potrzebna jest takze po-
moc socjalna i materialna rodzinie po to, by mogta ona
zaspokoi¢ zwiekszone potrzeby dziecka oraz zapewnic



odpowiedni poziom leczenia. Do czasu ustabilizowania sie
sytuacji zdrowotnej dziecka, najczesciej na dalszy plan
przesuwane sg dziatania wspomagajace jego rozwdj, uta-
twiajace mu kontakty z rowiesnikami czy nauke w szkole.

Informacja o chorobie i jej konsekwencjach jest dla
dziecka zazwyczaj takim samym zaskoczeniem jak dla do-
rostych (z wyjatkiem dzieci chorujacych od urodzenia).
Czesto, z dnia na dzien musi ono ,,dorosnac”. Z dziecka
beztrosko bawigcego sie i dokazujacego musi przemie-
ni¢ sie w takie dziecko, ktdére rozumie swoja chorobe,
jest odpowiedzialne, wie co mu szkodzi, a co nie. Musi
nauczyc¢ sie wielu nowych umiejetnosci, na przyktad ob-
serwowania swojego organizmu, sprawdzania czy szumi
przetoka, czy nie pojawity sie nowe zasinienia, odczy-
tywania poziomu cukru we krwi, uzywania inhalatora.
W ramach dbania o swoje bezpieczenstwo musi uwazacd,
zeby sie nie uderzy¢, albo powstrzymywac sie od jedze-
nia zabronionych ulubionych potraw w domu, na przyjeciu
urodzinowym itp.

W dosc krotkim czasie powinno stac sie osoba ostrozna,
przewidujaca oraz odpowiedzialna i jednoczesnie nauczy¢
sie tego, w jaki sposéb radzi¢ sobie z niedogodnosciami
chorowania, ze swoim lekiem, samotnoscia, a czasem
dezaprobata otoczenia. Musi nauczy¢ sie rowniez tego,
jak zdobywac przyjaciot i swoje miejsce w grupie.

Warto o tym pamietad, kiedy do naszej klasy przychodzi
uczen przewlekle chory, a my zastanawiamy sie, w jaki
sposob mozemy mu pomagac i wspierac go.

Wiekszos¢ dzieci, ktore czuja sie na tyle dobrze, ze moga
chodzi¢ do szkoty, dosc¢ szybko aklimatyzuja sie w niej.
Chetnie sie ucza i rozwijaja swoje zdolnosci i zaintere-
sowania a takze zawieraja przyjaznie i podejmuja sie
réznorodnych zadan. Dobrze jest jednak, by w szkole
chore dziecko miato przy sobie dorostego (nauczyciela),
ktéremu bedzie ufac i ktory w razie potrzeby pomoze mu
w sytuacji pogorszenia samopoczucia, poza tym bedzie
mu towarzyszyt w rozwoju i pomoze w sformutowaniu
i realizowaniu realnych celow i plandw na przysztosc.

Koniecznos¢ przystosowania sie do codziennego zycia
z choroba jest dla dziecka i jego rodzicow bardzo waznym
i jednoczesnie trudnym zadaniem. Dlatego dziecku prze-
wlekle choremu i jego rodzinie potrzebna jest mozliwie
wszechstronna pomoc oraz wsparcie ze strony zyczliwego
otoczenia, rodziny, przyjaciot a takze lekarzy, psycholo-
gow i nauczycieli.



Il. CO TO JEST CHOROBA PRZEWLEKEA

»Choroba przewlekta to... proces patologiczny trwajacy
ponad 4 tygodnie, cechujacy sie brakiem nasilonych ob-
jawow chorobowych. Rozrézniamy choroby o pierwotnie
przewlektym przebiegu np. niektore choroby gosccowe
oraz wtornie przewlekte np. schytkowa niewydolnosé
nerek. W przebiegu choréb przewlektych moga nastapic
zaostrzenia objawow, zmniejszenie sie ich lub czasowe
ustgpienie” (Polski Stownik Medyczny, 1981). Przeciwien-
stwem choroby przewlektej jest choroba ostra — ,,...wyste-
puje nagle, o burzliwym przebiegu, nasilonych objawach
trwajaca od kilku godzin do kilku tygodni... moze przejsc¢
w chorobe przewlekta, ale najczesciej konczy sie szybko
i petnym wyleczeniem” (Polski Stownik Medyczny, 1981).

1. Cechy choroby przewlektej

» Pojawia sie w roznym wieku

o Ma dtugotrwaty przebieg

» Moze towarzyszy¢ dziecku przez cate zycie

o Moze miec tagodny lub burzliwy przebieg

» Sposob leczenia jest dtugi, zmudny i uciazliwy

» Sposob leczenia wiaze sie czesto z koniecznoscig dtugo-
trwatych pobytow w szpitalu oraz roztaki z bliskimi

 Niektore choroby zagrazaja bezposrednio zyciu dziecka

Choroba przewlekta wprowadza w zycie dziecka wiele zmian
i powoduje szereg znaczacych konsekwencji psychologicz-
nych, ktore moga zaburzac i utrudnia¢ dziecku funkcjono-
wanie i rozwdj oraz przystosowanie sie do zycia z choroba.

W przeciwdziataniu tym konsekwencjom opréocz rodzicow,
lekarzy czy psychologow, ogromna role odgrywaja nauczy-
ciele. Podczas lekcji i innych zaje¢ w szkole, w klasie,
podczas wycieczek i bezposrednich rozméw z dzieckiem
mogg pomoc mu w poradzeniu sobie z wieloma psycho-
logicznymi i spotecznymi skutkami choroby. Moga tez
wzbudzi¢ w dziecku motywacje do dziatania, rozbudzi¢
pasje i zainteresowania, stworzyc wiele sytuacji, w kto-
rych dziecko bedzie mogto wykazac¢ sie samodzielnoscig
i pomystowoscia oraz osiagnac sukces.

2. Dlaczego tak trudno jest zaakceptowac
chorobe

Przede wszystkim, dlatego, ze choroba przychodzinagle,
bez uprzedzenia i ,nie pytajac o zgode”. Zaburza do-
tychczasowy porzadek w zyciu dziecka i jego rodziny,
powoduje wiele przykrosci, przymusow i koniecznosci.
Wprowadza trwate zmiany w zycie dziecka, powoduje
chaos, niepewnos¢ oraz napiecie, lek i niepokdj. Wywie-
ra niekorzystny wptyw na psychike i sytuacje zyciowa
dziecka i jego rodziny.



Choroba przewlekta jest trudna do zaakceptowania row-
niez dlatego, ze:

Jest nieodwracalna i dtugotrwata — informacja o tym,
ze choroba jest przewlekta i nie zakonczy sie za mie-
sigc lub dwa, jest bardzo trudna do zaakceptowania.
Czesto ma burzliwy przebieg — istnieje mozliwos¢, po-
jawienia sie nagtego pogorszenia stanu zdrowia, groz-
nego dla zycia dziecka, wymaga statej czujnosci za-
réwno u dziecka jak i jego otoczenia. To powoduje lek
i koniecznos¢ obserwowania swojego organizmu, aby w
pore zapobiec niepozadanym stanom.

Uzaleznia dziecko od otoczenia, rodziny, osob i insty-
tucji sprawujacych opieke medyczna: lekarzy, piele-
gniarek, szpitala, przychodni zdrowia, karetki pogo-
towia, urzadzen, sal rehabilitacyjnych oraz aparatury
medycznej ratujacej zycie (rozrusznik serca, dializator,
cewnik, inhalator, glukometr).

Powoduje cierpienie fizyczne zwigzane z chorobg (bol,
niewygoda, zwigzana z unieruchomieniem) i sposobem
leczenia (inwazyjnos¢ leczenia — koniecznos$¢ operacji,
kroplowek, pobierania i przetaczania krwi, biopsji, dia-
lizoterapii).

Powoduje cierpienie psychiczne i wiele przykrych prze-
zy¢ — dtugotrwata roztaka z bliskimi, z kolezankami
i kolegami z powodu pobytu w szpitalu, koniecznosc,
przerwania lub zaprzestania nauki i innych dotychcza-
sowych interesujacych dziatan.

» Zmienia wyglad zewnetrzny, obniza kondycje fizyczna

i psychiczna — blados¢, nadmierne wychudzenie lub
otytosc, tysienie, zmiany na skorze, niski wzrost, nad-
mierna potliwos¢ oraz trwate znieksztatcenia i zeszpe-
cenia ciata, Slady pooperacyjne, blizny, deformacje
twarzy, konczyn, stawow i wiele innych.

Wprowadza wiele ograniczen, zakazéw, nakazow i po-
winnosci dotyczacych na przyktad ograniczenia diety,
swobody poruszania sie, mozliwosci wyjazdu, kontaktow
Z rodzina, ze s$rodowiskiem rowiesniczym, ze szkota,
a takze mozliwosci nauki, zabawy, spedzania wolnego
czasu. Utrudnia, a czasem wrecz uniemozliwia realiza-
cje dotychczasowych planéw i zamierzen dziecka.

Dzieci z chorobg przewlekta wymagaja
szczegoOlnej uwagi ze strony nauczyciela,
psychologa i lekarza, a nierzadko systema-
tycznej i zorganizowanej pomocy ze strony
réznych instytucji wspomagajacych dziecko
i jego rodzing, takich jak: szpital, przychodnia
zdrowia, poradnie psychologiczne, szkota,
pracownicy socjalni, kosciét i inni.



lll. CHOROBA PRZEWLEKEA W ZYCIU
DZIECKA

1. Dzieci przewlekle chore nie tylko choruja

Chorowanie jest jednym z wielu ,,zajec” dzieci przewlekle
chorych. W przerwach miedzy jednym a drugim ztym samo-
poczuciem dzieci zajmuja sie réoznymi ciekawymi rzecza-
mi, rozmawiaja, bawig sie, czytaja, rysuja, uzywaja kom-
putera. Ucza sie i poznaja swiat, maja swoje pragnienia
i marzenia, ciesza sie i smuca, ktoca i godza. Staraja sie
tadnie wygladac i podobac innym. Kochaja i chca byc kocha-
ne. Pod tym wzgledem nie rdéznia sie od swoich zdrowych
réwiesnikow. Maja takie same zainteresowania, marze-
nia, plany na przysztos¢. Tak samo rozwijaja sie i reaguja.
Tylko codzienne funkcjonowanie jest dla nich trudniejsze,
bowiem wymaga od nich wiekszej dojrzatosci, wysitku
i odpowiedzialnosci.

2. Wyjsc z roli pacjenta

Dziecko przewlekle chore ma za soba duzy bagaz do-
Swiadczen zwiazanych z choroba i roznymi formami lecze-
nia, ma specyficzne spojrzenie na $wiat i wtasng osobe.
0Od chwili zachorowania znajduje sie w centrum uwagi
i zainteresowania lekarzy i opiekunow — jest ogladane,

dotykane, poddawane roznym zabiegom. Czesciej niz
inne dzieci koncentruje uwage na sobie, swoich objawach
i dolegliwosciach. Obserwuje organizm i analizuje swo-
je samopoczucie, jest ostrozne i wrazliwe na réznorodne
symptomy i sytuacje. Ze wzgledu na ich bezpieczenstwo
dorosli oczekuja tego od dzieci chorych.

Na pewnym etapie leczenia, szczegolnie wtedy, kiedy
choroba ma burzliwy przebieg, moze sie zdarzy¢, ze dla
otoczenia dziecko staje sie wazne ze wzgledu na swoja
chorobe i proces leczenia, a jednym z gtownych jego suk-
cesOw jest lepsze samopoczucie, postepy w rehabilitacji
i dobre wyniki badan. W trakcie stosowania réznorodnych
procedur medycznych i koncentracji na leczeniu, szcze-
golnie na poczatku choroby, mozemy niechcacy ,,zgubic
dziecko” i jego tozsamos¢ i Jas — przestaje by¢ Jasiem
a zaczyna byc Jasiem chorym na okreslona chorobe.

W szkole, dzieki przyjaznej, zyczliwej atmosferze, dziec-
ko moze ,,wyjsc” z roli pacjenta i przestac byc¢ postrzega-
ne gtéwnie poprzez pryzmat swojej choroby. Wazne jest,
aby przywroci¢ dziecku jego wartos¢ jako osoby, odreb-
nej, myslacej, czujacej, posiadajacej swoje wady i za-
lety. Osoby, ktéra ma swoje stabe i mocne strony, zain-
teresowania i marzenia, ktéora moze sie uczy¢, odnosic¢
sukcesy, doswiadcza¢ mitych chwil oraz zdobywac¢ przyja-
ciot i uznanie kolegow.



3. Kontakty spoteczne

Kontakty spoteczne sa wazne dla rozwoju kazdego dziec-
ka, a dla dziecka przewlekle chorego w szczegolnosci.
Dtugotrwata choroba i czeste hospitalizacje moga okreso-
wo uniemozliwia¢ choremu dziecku przebywanie w grupie
réwiesnikow, a takze zaspokajanie wielu waznych potrzeb
psychicznych, fizycznych i spotecznych, na przyktad przy-
naleznosci, uznania lub aprobaty spotecznej. Dlatego w
okresach dobrego samopoczucia i remisji choroby niezwy-
kle wazne jest stworzenie dziecku z choroba przewlekta,
mozliwosci przebywania z rowiesnikami zaréwno w szkole
jak i poza nia, poprzez m.in. udziat w zawodach, konkur-
sach, wycieczkach i zabawach szkolnych a takze w ze-
spotach zadaniowych. Wazne jest umozliwienie uczniom
wspolnego przezywania przyjemnych uczuc, na przyktad
radosci z sukcesow wtasnych lub catej klasy.

Chore dziecko nalezy traktowac tak samo jak zdrowych
uczniow — stawia¢ mu okreslone wymagania, uczy¢ od-
powiedzialnosci, przestrzegania obowigzujacych norm
i zasad postepowania. Nauczyciel moze pomdc dzieciom
w klasie zblizy¢ sie do siebie na przyktad proponujac za-
dania umozliwiajace wykazanie sie odpowiedzialnoscia,
Zaangazowaniem i wspotpraca z innymi dzie¢mi, a takze
aktywnym udziatem w tworzeniu i realizacji wspolnych
przedsiewziec¢. Tego rodzaju dziatania zblizaja dzieci do
siebie, pozwalajg im lepiej sie poznac i polubic.

Dobre relacje pomiedzy dzie¢mi w klasie sg bardzo waz-
ne rowniez w sytuacji, gdy dziecko z przewlekta choro-
ba wymaga pomocy albo specjalnego zainteresowania ze
strony otoczenia, na przyktad w sytuacji pogorszenia sie
samopoczucia lub stanu zdrowia. Dzieci, ktore sie lubia,
chetniej beda ze soba rozmawiac, spotykac sie i pomagac
sobie nawzajem. Z przyjemnoscia pomogg takze choremu
koledze — odwiedza go w domu lub w szpitalu, opowiedza
o tym co byto w szkole, pomoga w lekcjach.

Kiedy dziecko nie moze chodzi¢ do szkoty z powodu po-
gorszenia sie stanu zdrowia, omijaja go rdzne ciekawe
sprawy i wydarzenia. Pozostajac w domu nie moze brac
udziatu w zyciu klasy, musi przerwac rozpoczete dziata-
nia, na przyktad nauke, przygotowania do konkursu, pi-
sanie opowiadania, proby w szkolnym teatrzyku itp. Tego
rodzaju sytuacja moze utrudnia¢ mu realizowanie celow
i postanowien a takze wywiazywanie sie z zawartych
umow i zobowiazan wobec nauczycieli i kolegow.

Jest to sytuacja przykra dla ucznia. Jednoczesnie moze
powodowac nieporozumienia pomiedzy nim a kolegami
oraz niezadowolenie nauczycieli. Dlatego nauczyciel zna-
jacy specyfike choroby swojego ucznia, przydzielajac mu
okreslone zadania moze przewidzie¢ tego rodzaju sytu-
acje i zapobiega¢ im w pore. Powinien tez informowac
innych nauczycieli uczacych dziecko o stanie zdrowia



swojego ucznia a takze o jego aktualnych trudnosciach.
Wspolnie z nimi stworzy¢ plan pomocy dziecku. W planie
zawarte beda propozycje dotyczace sposobu wspierania
dziecka przez klase (odwiedziny, kartki z zyczeniami, li-
sty, zdjecia, e-maile lub filmy z zycia klasy itp.) oraz przez
nauczycieli (np. pomoc w nadrobieniu zalegtosci, dostoso-
wanie wymagan do aktualnych mozliwosci dziecka).

W niektorych przypadkach konieczne bedzie przeorgani-
zowanie lub nowy podziat materiatu nauczania i zadan
proponowanych dziecku na mniejsze czesci, mozliwe do
wykonania. Takze ustalenie realnych terminéw ich re-
alizacji, na przyktad przesuniecie terminu egzaminu lub
klasowki. Wazne jest tez aby dziecko czuto i wiedziato,
ze jest dla nas wazne, myslimy o nim, jestesmy blisko
i czekamy na jego powrot; okazanie mu zrozumienia,
zyczliwosci oraz zainteresowania jego sprawami.

Przewlekta choroba moze takze powodowaé zmiany
w funkcjonowaniu organizmu dziecka oraz trudnosci w
codziennych czynnosciach. Moze obniza¢ odpornos¢ fi-
zyczna i psychiczna, powodowac wieksza meczliwosc
dziecka, trudnosci w poruszaniu sie, oddychaniu, mowie-
niu, w koncentracji uwagi. Wazne jest by uwzglednié te
informacje w planowaniu procesu nauczania i wychowa-
nia. Ogromng role ma do spetnienia wychowawca, kto-
ry powinien oswoi¢ klase z problemami chorego kolegi,

przygotowac ucznidw na rozne sytuacje, jakie moga sie
zdarzy¢ oraz czuwac nad atmosfera wzajemnego posza-
nowania, zrozumienia i tolerancji oraz dobrym klimatem
w klasie.

Dzieci z przewlekta choroba, szczegdlnie te, ktore dtu-
go przebywaty w szpitalu moga nie znaé wielu gier i za-
baw, oraz zasad funkcjonujacych w grupie. Ich swiat i do-
Swiadczenie spoteczne jest inne niz swiat ich zdrowych
kolegow. Zasady, ktore obowiazuja w szpitalu nie zawsze
obowiazuja w szkole. Szkota, przynajmniej na poczatku,
moze sie wydawac choremu dziecku ogromna i grozna,
a hatas i ruch panujacy w niej - meczacy. Dlatego koledzy
w klasie i nauczyciel moga pomaéc choremu koledze w od-
nalezieniu sie w szkolnej rzeczywistosci - zadbac o jego
odpoczynek, zapoznac z kolegami, z ustalonymi zasadami
i zwyczajami, zorganizowac¢ pomoc w lekcjach (wymienic
kontakty adresy), zaprasza¢ do wspdlnej zabawy, odwie-
dzac kolege w domu w chwilach gorszego samopoczucia.

Znajomos¢ istoty choroby przewlektej ucznia oraz jej
skutkow dla funkcjonowania i rozwoju dziecka moze po-
moc nauczycielowi w rozpoznaniu problemoéw i trudno-
Sci, z jakimi jego uczen aktualnie sie zmaga. Moze poméc
nauczycielowi w rozmowie z dzieckiem i udzieleniu mu
odpowiedniego wsparcia.



4. Psychologiczne nastepstwa choroby przewlektej

Kazda choroba, a w szczegolnosci choroba przewlekta,
powoduje rowniez wiele nastepstw psychologicznych.
Ich pojawienie sie na poczatku choroby, szczegolnie wte-
dy, kiedy wszystko jest nowe, trudne i napawajace le-
kiem, jest oczywiste i naturalne. Jezeli jednak taki stan
przedtuza sie na miesigce i lata, to w znacznym stopniu
utrudnia aktywnos¢ dziecka i przez to ogranicza szanse
jego rozwoju i przystosowania sie do choroby.

Do najwazniejszych psychologicznych nastepstw przewlektej

choroby, ograniczajacych szanse rozwoju dziecka naleza:

» Lek, smutek, poczucie zagrozenia

« Koncentracja na potrzebach podstawowych (picie,
jedzenie, poczucie bezpieczenstwa)

« Koncentracja na aktualnej sytuacji, na ,,tu i teraz”,
nieche¢ do planowania i myslenia o przysztosci

» Utrata perspektywy zyciowej oraz nadziei

» Poczucie braku wptywu na zdarzenia

» Obnizenie samooceny, poczucia wtasnej wartosci;
poczucie wstydu i bycia innym

« Ograniczenie stymulacji zewnetrznej szczegolnie przy
dtugotrwatym unieruchomieniu, lezeniu w tézku

» Obnizenie motywacji do dziatania — biernos¢, nuda

Pojawienie sie choroby przewlektej w zyciu dziecka moze
by¢ dla niego problemem zbyt trudnym do zaakceptowania
i wowczas dziecko moze uruchamiac réznego rodzaju me-
chanizmy obronne, takie jak: powrot do wczesniejszych
form zachowania, odrzucenie choroby, lekcewazenie jej
objawow jako sposéb na zmniejszenie leku. Warto o tym
pamietac¢ obserwujac niepokojace zachowania dziecka w
szkole, podczas lekcji oraz w relacjach z innymi dzie¢mi.



IV. LEK | POCZUCIE ZAGROZENIA
1. Gtowne obszary leku i niepokoju

Choroba przewlekta w szczegolnosci ta, ktora zagraza zy-
ciu dziecka jest dla niego zrédtem wielu przykrych uczug,
takich jak niepokdj, ztos¢, przygnebienie, tesknota, nie-
pewnosc, bezradnosc czy poczucie osamotnienia.

W sytuacji pogorszenia stanu zdrowia, wynikow badan,
albo gorszego samopoczucia w szkole, w klasie, na bo-
isku szkolnym, czy podczas zabawy z réwiesnikami nie-
pokdj dziecka wzrasta. Takze przed planowang wizyta
u lekarza, podczas ktorej przeprowadzane beda badania
kontrolne i decydowac sie beda dalsze jego losy. Dzieci
bardzo przezywaja te spotkania, boja sie pogorszenia
wynikow badan, boja sie, ze wprowadzone zostana nowe
ograniczenia i zakazy oraz tego, ze beda musiaty p6js¢ do szpi-
tala, w ktorym przyjdzie im zmagac sie z przykrymi zabiegami,
ztym samopoczuciem, tesknotg za bliskimi i samotnoscia.
W takich sytuacjach wystuchanie dziecka, spokojna z nim roz-
mowa, zapewnienie go, ze sie o nim mysli i pamieta, a koledzy
w klasie opowiedza mu o wszystkich waznych wydarzeniach,
Z pewnoscia pomoga dziecku przetrwac trudne chwile.

Brak poczucia bezpieczenstwa spowodowany choroba, sy-
tuacja dziecka w klasie lub w grupie rowiesniczej moze

uzaleznieniem od innych samotnosca

rozstaniem napigetnowaniem spotecznym

nieznanym
znanym

izolacja
odrzuceniem
rozstaniem
porzuceniem
utratg mitosci
niepetnosprawnoscia

ubezwtasnowolnieniem

Smiercia, okaleczeniem
cierpieniem utrata kontroli

bolem

A

ograniczeniem swobody poruszania sie

oszpeceniem

obnizeniem jakosci zycia

Gtowne obszary leku i niepokoju u chorych dzieci

powodowa¢ U niego niepokdj, napiecie i wzmozong
czujnosc. Jesli tego rodzaju stan trwa zbyt dtugo, moze
pojawic sie u dziecka smutek, zmeczenie a takze poczu-
cie bezradnosci albo przeciwnie moze pojawic sie ztos¢
i bunt a takze zachowania agresywne. W takiej sytuacji
dziecku jest trudno myslec o szkole, uczeniu sie i pozna-
waniu $wiata.

Dziecku, ktore sie boi i ktdre zle sie czuje w grupie ro-
wiesniczej, trudno jest skupic¢ sie na uczeniu sie czy na-

utratg przyjaciot

utratg kontaktu z bliskimi
nowym Srodowiskiem
unieruchomieniem

zmiana wygladu



wiazywaniu przyjaznych relacji z innymi dziecmi. Niepo-
koj przezywany przez dziecko, nie zawsze jest widoczny
na zewnatrz i czasem trudno go rozpoznac¢. Ma jednak
ogromny wptyw na jego funkcjonowanie zarowno w domu
jak i w szkole. Jezeli trwa zbyt dtugo, moze blokowac
aktywnos¢ dziecka i jego mozliwosci uczenia sie a nawet
prowadzi¢ do stanéw depresyjnych.

Przedtuzajgce si¢ napiecie
powoduje u dziecka, ktore si¢ boi,
blokade emocjonalng,
ktora tworzy blokade procesow poznawczych,
motywacji wewnetrznej i racjonalnej aktywnosci.

Ogromna role ma tu do spetnienia nauczyciel. Jego dziata-
nia skierowane na budowanie w dziecku poczucia bezpie-
czenstwa i sity oraz zapewnienie mu wsparcia w trudnych
dla niego chwilach. Moze to robi¢ m.in. poprzez modelo-
wanie odpowiednich relacji pomiedzy uczniami, czuwanie
na biezaco nad atmosfera w klasie, tagodzenie nieporo-
zumien i uczenie dzieci tolerancji oraz konstruktywnego
rozwigzywania konfliktow. Niezwykle wazne jest takze
rozmawianie o uczuciach, dostrzeganie i respektowanie
potrzeb wszystkich dzieci w klasie, nie tylko potrzeb cho-
rego dziecka. Czujnos¢ nauczyciela — czeste rozmowy z
uczniami oraz znajomosc klasy i stosunkdw w niej panuja-
cych — pozwoli nie dopusci¢ do zachowan niepozadanych
i agresywnych wobec chorego dziecka (dokuczania, wy-

Smiewania lub wykluczenia z grupy rowiesniczej).

2. Lek przed Smiercia

Dzieci, ktore czesto przebywaja w szpitalu, u ktorych wy-
stepuje burzliwy przebieg choroby a takze dtuzsze okresy
pogorszenia stanu zdrowia, maja za soba wiele trauma-
tycznych przezyé. W walce ze swoja choroba doswiadczy-
ty bolu, cierpienia oraz leku o siebie, swoja przysztos¢
i swoje zycie. Niektére z nich spotkaty sie ze Smiercig
i umieraniem swoich kolegdw, a takze same doswiadczy-
ty sytuacji zagrozenia zycia. Mogty doswiadczy¢ utraty
przytomnosci, trudnosci z oddychaniem, obudzenia sie
Z narkozy, a takze ztego samopoczucia przy nagtym sko-
ku cisnienia lub spadku cukru we krwi. Wymienione ob-
jawy grozne dla zycia dziecka moga pojawic sie réwniez
u ucznia przebywajacego w szkole, podczas lekcji, na bo-
isku szkolnym, na basenie, podczas wycieczki lub w te-
atrze i w wielu innych sytuacjach. Dlatego dziecko powin-
no ufa¢ swojemu nauczycielowi, wiedziec, ze kiedy jest
pod jego opieka, moze sie czuc¢ bezpiecznie. Nauczyciel
powinien zapewni¢ dziecko o tym odpowiednio wczesnie.
W sytuacji wystgpienia niepozadanych objawow powinien
by¢ blisko dziecka, mowi¢ do niego uspokajajace stowa,
dotykac lub trzymac za reke i jednoczesnie udzieli¢ odpo-
wiedniej pomocy (wedtug ustalonej wczesniej procedury)
oraz wezwac pogotowie, zawiadomic¢ rodzicow i czekac
na profesjonalna pomoc.



Uporanie sie z lekiem przed smiercig albo sytuacja zagra-
Zajaca zyciu jest dla dziecka trudne. Dorosli niechetnie
rozmawiaja z dzie¢mi na ten temat, nie chca stuchac ich
pytan, nie czuja sie gotowi do udzielenia odpowiedzi na
nie. Dzieci wiedza o tym i w pewnym momencie przestaja
poruszac trudny dla wszystkich temat. Sadza, ze rozma-
wianie o Smierci jest niestosowne, moze dorostym sprawic
ktopot albo przykrosc, wiec ,biorg problem na siebie”.
Milkng pozostawione same sobie ze swoim niepokojem,
a to oznacza, ze boja sie w dalszym ciagu, tylko dzieje sie
to w samotnosci. Tego rodzaju sytuacja stanowi dla dzieci
ogromne obciazenie.

V. POMOC CHOREMU DZIECKU

Przeciwdziatanie niekorzystnym skutkom choroby prze-
wlektej, polega miedzy innymi na udzielaniu dziecku
i jego rodzinie pomocy w budowaniu nowej koncepcji zy-
cia z choroba i pomimo choroby. W wielu wymienionych
obszarach bardzo pomocny moze by¢ nauczyciel — wycho-
wawca, ktory jest na co dzien blisko swojego ucznia, zna
dziecko, jego chorobe oraz problemy, z ktorymi sie na co
dzien spotyka. Zna takze zainteresowania, uzdolnienia,
mozliwosci a takze specjalne potrzeby swojego ucznia.
Dzieki temu, wraz z catym gronem pedagogicznym a takze
specjalistami (lekarzami, psychologami) i rodzicami, moze
stworzyc catosciowy plan pomocy i wsparcia dla dziecka na
terenie swojej szkoty. Pozwoli to na zapewnienie choremu
uczniowi odpowiedniej opieki i poczucia bezpieczenstwa
oraz odpowiednich warunkéw do nauki i rozwoju.

1. Odbudowa poczucia bezpieczenstwa

Aby dziecko mogto przystosowac sie do zycia z chorobg i zy¢
aktywnie pomimo choroby, uczy¢ sie i rozwijac, realizowac
swoje marzenia i cieszy¢ sie biezacym dniem, konieczne
jest zapewnienie mu poczucia bezpieczenstwa zaréwno
w szkole jak i w domu. Odbudowa poczucia bezpieczen-
stwa jest jednym z wazniejszych zadan osob pomagajacych



choremu dziecku i jego rodzinie. Oczywiscie zapewnienie
petnego bezpieczenstwa dziecku przewlekle choremu jest
niemozliwe. Natomiast mozliwe jest tworzenie warunkow,
w ktorych zmniejszatoby sie poczucie zagrozenia i towarzy-
szace mu negatywne emocje. W tworzeniu tych warunkow
bezdyskusyjna jest ogromna rola zespotu leczacego i perso-
nelu szpitalnego oraz rodzicow i nauczycieli.

Badania psychologow wykazaty, ze bezpieczenstwo
nie jest po prostu brakiem zagrozenia, lecz wyni-
ka miedzy innymi z postrzeganej przez cztowieka
wzglednej rownowagi pomiedzy tym, co przewidy-
walne i nieprzewidywalne oraz stabilne i niestabilne
(Lukaszewski, 1984).

WZGLEDNA ROWNOWAGA
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PRZEWIDYwa, WALNE

NE PRZEWIDY

STABILNE [S NlENlESTABlLNE
T ‘ e —

BEZPIECZENSTWO

Poczucie bezpieczenstwa

Dlatego starajac sie pomoc choremu dziecku trzeba przede
wszystkim zadbac o to, by zmniejszy¢ u niego poczucie za-
grozenia poprzez wptywanie na stabilnosc i przewidywal-
nos¢ sytuacji, w ktorej dziecko sie znajduje oraz poprzez
ksztattowanie u niego poczucia wptywu na zdarzenia.

Dziecko, ze zrozumiatych wzgledow, nie moze miec wpty-
wu na diagnoze, sposob leczenia czy rodzaj koniecznych
zabiegow i ograniczen, na przyktad diete czy ogranicze-
nie ruchu. Mimo to, zawsze istnieje wiele sytuacji, w kto-
rych moze ono dokonywa¢ samodzielnych wyborow, de-
cydowacé o czyms. Takie sytuacje nalezy wykorzystywac
albo nawet specjalnie je aranzowac, jako okazje do wy-
rabiania w dziecku poczucia wptywu na zdarzenia i redu-
kowania poczucia bezsilnosci. Na przyktad mozna dziecku
zaproponowac, aby zdecydowato, czy moment uktucia ma
nastapic teraz czy za chwile, czy chce, aby trzymacd je za
raczke czy nie i kto ma to zrobi¢, czy plaster odkleic szyb-
ko czy powoli, w jakim ubranku przyjedzie do szpitala,
w jakiej kolejnosci bedzie przyjmowac zestaw lekow itp.

Bedac w szkole dziecko moze zadecydowac o tym, czy
wezmie udziat w konkursie piosenki czy nie, albo z kim
bedzie siedziato w autokarze jadac z klasa na wycieczke.
Moze takze mie¢ wptyw na zycie klasy poprzez zgtasza-
nie ciekawych pomystow a takze aktywne uczestniczenie
w podejmowanych przez grupe dziataniach.



Poczucie wptywu na zdarzenia ma ogromne znaczenie
dla budowania w dziecku poczucia bezpieczenstwa oraz
wzbudzania motywacji do dziatania i walki z choroba.

Kiedy dziecko sadzi, ze nic od niego nie zalezy, to szyb-
ko sie poddaje i zniecheca, czesto traci sens i powdd
do podejmowania wysitku. Brak aktywnosci, planow
na przysztos¢ i celow powoduje u dziecka wycofanie,
biernos¢, nude i obnizony nastrdj. Zmniejsza sie od-
pornos¢ na stres, moze pojawic sie ostabienie fizyczne
i w konsekwencji pogorszenie stanu zdrowia.

2. Dziatania zwigkszajgce poczucie bezpie-
czenstwa

o Kontrola bolu i cierpienia — chodzi o wyrobienie
w dziecku przekonania, ze istnieje realna mozliwosc¢
zlikwidowania lub zmniejszenia bdlu, np. ze jest osoba,
ktora o to zadba i w trudnej chwili pomoze lub choéby
bedzie mu towarzyszyta.

» Upewnianie dziecka o tym, ze moze liczy¢ na fachowa
pomoc i opieke teraz i w przysztosci, zarowno w szpita-
lu jak i w szkole i w domu.

« Stymulowanie rozwoju psychoruchowego, intelektual-
nego i spotecznego.

« Obecnos¢ bliskich i przyjaciot oraz upewnienie dziecka,
Ze go nie opuszcza.

» Upewnienie dziecka, ze jest potrzebne bliskim, ze ma
swoje miejsce teraz i w przysztosci w klasie i szkole.

o Wskazywanie dziecku, szczegolnie starszemu, rdézno-
rodnych mozliwosci samorealizacji.

« Umozliwienie dziecku wywierania wptywu na zdarzenia.

o Aranzowanie sytuacji dajacych dziecku mozliwos¢
wyboru i podejmowania decyzji.

» Stwarzanie sytuacji umozliwiajacych odnoszenie suk-
cesu, budowanie i umacnianie poczucia wtasnej war-
tosci i mocy.

» Planowanie przysztosci — formutowanie konkretnych
celéw, zadan oraz pomoc w ich realizacji.

Dziecko moze czu¢ sie mniej bezradne i zagubione, gdy
ma okazje do odnoszenia sukcesow i poradzenia sobie
z trudnymi sytuacjami. Zatem dostrzeganie i eksponowa-
nie osiagnie¢ dziecka, chwalenie go za nie i nagradzanie
jest jednym z kierunkow pomagania mu w pokonywaniu
poczucia bezradnosci.

Drugi wazny kierunek to uczenie dziecka nowych umiejet-
nosci — zaréwno tych przydatnych w pokonywaniu trudno-
sci zwiazanych z chorowaniem, jak i tych otwierajacych
mu nowe, wolne od ograniczen pola aktywnosci, posze-
rzajacych jego ,,obszar wolnosci”.



3. Giowne obszary pomocy psychologicznej
dziecku przewlekle choremu i jego rodzinie

« Przystosowanie sie do choroby dziecka — uczenie sie
nowych umiejetnosci zwigzanych z opieka nad nim,
z okreslonymi zabiegami, pielegnacja, leczeniem, or-
ganizacja zycia domowego, a takze z realizacja wta-
snych zainteresowan, celow i zamierzen, budowaniem
satysfakcjonujacego zycia wszystkich cztonkow rodziny
pomimo choroby i nowych obowiazkow.

« Odbudowa poczucia bezpieczenstwa.

« Radzenie sobie z przykrymi uczuciami — uczenie sie
rozmawiania o chorobie, uczuciach z nig zwigzanych
i innych trudnych sprawach.

« Budowanie u dziecka motywacji do zycia i dziatania.

« Stwarzanie warunkéw i stymulowanie rozwoju psycho-
ruchowego, intelektualnego i spotecznego dziecka.

« Umacnianie w dziecku poczucia wtasnej wartosci po-
przez stwarzanie sytuacji umozliwiajacych mu kre-
atywne dziatania, odnoszenie sukcesu oraz dokonywa-
nie samodzielnych wyborow.

« Poszukiwanie wraz z dzieckiem takich obszaréw aktyw-
nosci, ktore sa dla niego dostepne i dozwolone, pomimo
choroby. Proponowanie takich dziatan, z ktérych moze
czerpac rados¢ i satysfakcje.

o Zachecanie dziecka do tworzenia planéw i myslenia

0 przysztosci oraz pomaganie w ich realizacji. Dzieki
temu dostarczamy dziecku wielu wzmocnien i graty-
fikacji wewnetrznych, takich jak satysfakcja, poczu-
cie dumy i radosci z osiaggnie¢, nadzieja na przyszte
radosci.

Wyrabianie w dziecku poczucia wptywu na zdarzenia
poprzez szukanie takich sfer i obszarow aktywnosci,
w ktorych jest to mozliwe, a takze poprzez umozli-
wienie dziecku wykazania sie samodzielnoscia w sa-
dach, opiniach oraz podejmowanych decyzjach i dzia-
taniach.

« Budowanie przyjaznych relacji z réwiesnikami.
« Utrzymywanie dobrej atmosfery w rodzinie.

Wazne jest budowanie nadziei a takze pomaganie dziecku
i jego rodzinie w tworzeniu nowej perspektywy zyciowej
w taki sposob, by choroba stata sie jednym z wielu zadan
do wykonania lub probleméw do rozwiazania.

Budowanie nadziei
w przypadku choroby nieuleczalnej nie moze
byc oszukiwaniem,
budowaniem nadziei na wyzdrowienie.
Powinno by¢ natomiast
eliminowaniem beznadziejnosci!



CZESC DRUGA

I. DZIECKO U PROGU SZKOLY
| PRZEDSZKOLA

Kiedy dziecko przewlekle chore dorasta do wieku szkol-
nego, staja przed nim i jego rodzicami nowe pytania
i watpliwosci, ktore mozna by sprowadzi¢ do pytania: jak
pogodzi¢ chorobe i sposob jej leczenia z pobytem dziecka
poza domem i mozliwoscia nauki w szkole lub przedszko-
lu? To samo pytanie nurtuje rodzicow dzieci, ktorych na-
uke szkolna przerwata nagta choroba i dzieci po przerwie
wracaja do szkoty lub przedszkola.

Kiedy mija bezposrednie zagrozenie zycia, rodzice i dziec-
ko zaczynaja sie oswajac z diagnoza i nowa sytuacja, za-
czynaja takze dostrzegac bardziej odlegte skutki choroby
i konsekwencje dtugotrwatego chorowania. Znaczenia na-
bieraja zadania zwigzane z przebudowga zycia rodzinne-
go, z zabezpieczeniem socjalnym i finansowym rodziny,
ale takze dziatania zmierzajace do zapewnienia dziecku
odpowiednich warunkow do dalszego rozwoju intelektual-
nego, emocjonalnego i spotecznego oraz dalszego ksztat-
cenia chorego dziecka.

1. Rola szkoty i przedszkola w zyciu chorego
dziecka

Szkota i przedszkole petnig w zyciu chorego dziecka szcze-
golng role. Sa to miejsca, w ktorych moze sie ono uczyc
i bawié, rozwija¢ swoje zdolnosci i umiejetnosci, moze
przezywac radosc i dume ze swojej aktywnosci, a takze
budowad dobre relacje z innymi dzieémi. Szkota i przed-
szkole sa takze zrodtem nowych bodzcow i inspiracji oraz
miejscem, w ktorym dziecko moze sie oderwac od przy-
krych spraw i przezy¢. Obecnos¢ przyjaznych nauczycieli
i rowiesnikow jest bardzo wazna dla prawidtowego rozwo-
ju emocjonalnego i spotecznego chorego dziecka. Wazna
zarowno w okresie remisji choroby, dobrego samopoczu-
cia, kiedy dziecko moze chodzi¢ do szkoty, jak i wte-
dy, kiedy nastepuje pogorszenie, zaostrzenie objawow
i dziecko musi pozosta¢ w domu lub leze¢ w szpitalu dale-
ko od domu i swoich kolegow.

Nauczyciele moga pomoc choremu dziecku w odnalezie-
niu sie w nowym miejscu, w szkole i przedszkolu, w za-
aklimatyzowaniu w grupie oraz w adaptacji do szkolnych
warunkdw, zwyczajow i wymagan. Dbajac o dobry klimat
i atmosfere wzajemnego zaufania, szacunku i akcepta-
cji w klasie wptywaja na zwiekszenie u dziecka poczucia
bezpieczenstwa. Dzieki temu tatwiej jest mu nawiazywac
kontakt z innymi dzie¢mi, zawierac¢ przyjaznie i zdoby¢



akceptacje grupy. Latwiej mu takze opowiedziec¢ kole-
gom o sobie, o tym, czym sie aktualnie interesuje i co
sprawia mu przyjemnosc. Takze o swojej chorobie, o tym,
co w zwiazku z nig przezyt i przezywa, czego potrzebuje
i W czym mozna mu pomoc.

Chore dziecko, ktore nie wstydzi sie swojej choroby, ma
zaufanie do grupy oraz do swojego nauczyciela, chetniej
poprosi o pomoc, kiedy bedzie jej potrzebowac. Wiedzac
o tym, ze nauczyciel zna i rozumie jego chorobe oraz
ze w sytuacji ztego samopoczucia lub pogorszenia stanu
zdrowia udzieli mu pomocy, dziecko bedzie spokojniej-
sze i bardziej odprezone. Dzigki temu tatwiej mu bedzie
uczy¢ sie i bawic¢ oraz koncentrowac na proponowanych
dziataniach.

2. Grupa rowiesnicza

Szkota, a w niej grupa rowiesnicza, jest drugim obok ro-
dziny elementem Srodowiska spotecznego, ktore odgrywa
zasadnicza role w rozwoju dziecka i zaspokajaniu jego po-
trzeb. Zaspokaja ona jego potrzeby spoteczne, ksztattuje
wzory zachowania, ideaty i osobowos¢. Dziecko dorastajac
rozszerza swoje kontakty poza srodowiskiem rodzinnym,
wchodzac w réznorodne relacje z innymi dzie¢mi w szko-
le, na podworku oraz uczestniczac w zajeciach pozalek-
cyjnych, wycieczkach lub imprezach szkolnych. Kontak-
ty z innymi dzie¢mi (zabawa, uczestnictwo w zawodach

i zajeciach grupowych, petnienie réoznych rél spotecznych
itp.) ucza chore dziecko wielu nowych umiejetnosci, np.
wspotpracy i podporzadkowania ustalonym normom i za-
sadom postepowania, samodzielnosci, odpowiedzialnosci
za siebie i innych, tagodzenia sporow. Budowanie przyjaz-
ni i dobrych relacji wzbogaca dziecko i rozwija.
Trudnosci w kontaktach réwiesniczych czesciej napoty-
kaja dzieci dotkniete dolegliwosciami, ktore ograniczaja
ich aktywnos¢ ruchowa lub powoduja zmiany w wygladzie
zewnetrznym oraz te dzieci, ktore z powodu choroby byty
przez dtuzszy czas izolowane od grupy. Ich interakcje z
grupg rowiesnicza zalezg nie tylko od symptomoéw choro-
by. Wazna role odgrywa tez stan jej zaawansowania, czas
trwania, rezim leczenia i prognoza. Rownie wazny a moze
i wazniejszy jest klimat w klasie oraz przyjazny stosunek
nauczycieli i pozostatych dzieci do chorego ucznia. Na-
uczyciel moze pomoc choremu dziecku we wchodzeniu w
partnerskie relacje z rowiesnikami — utatwia¢ mu pozna-
nie kolegow na przyktad poprzez prace w matych zespotach
roboczych lub grupach projektowych, umozliwia¢ dziecku
rozwoj jego zainteresowan i zdolnosci poprzez uczestnic-
two w grupach dyskusyjnych, w kotkach zainteresowan
i roznorodnych formach aktywnosci organizowanych na
terenie klasy i szkoty.

Dzieci od wczesnego dziecinstwa podlegaja oddziaty-
waniom kulturowym ktadacym nacisk na dobre zdrowie



i wysoka sprawnosc. Dla nich spotkanie z dzieckiem prze-
wlekle chorym, ktore rézni sie od nich wygladem, trybem
zycia czy kondycja fizyczna oraz zrozumienie go i zaak-
ceptowanie moze byc trudne. Dlatego w ksztattowaniu do-
brych relacji pomiedzy dzie¢mi w szkole nieoceniona jest
pomoc nauczyciela, ktory w swojej pracy wychowawczej
wysoko ceni takie wartosci jak tolerancja, poszanowanie
drugiego cztowieka, wzajemna zyczliwosc i pomoc.

Nauczyciel, ktory zna swojego chorego ucznia, jego po-
trzeby oraz specyfike jego choroby, potrafi o niej roz-
mawia¢ w klasie (za zgoda ucznia) w taki sposéb, by
uwrazliwi¢ ucznidéw na okreslone problemy (moze tu uzyc
opowiadania, bajki lub metafory) oraz pomoc dzieciom
wzajemnie sie zrozumiec i polubic.

Ponadto dla dobrego funkcjonowania chorego ucznia nie-
zwykle wazne jest stworzenie na terenie szkoty i przed-
szkola odpowiednich, bezpiecznych warunkow do zabawy
i uczenia sie, uwzgledniajacych specyfike choroby oraz
utrudnienia, jakie ona ze soba niesie. Zeby to zadanie
dobrze zrealizowad, trzeba poznac ucznia i przygotowac
siebie, klase oraz szkote na jego przyjecie. Takze na-
wigzad stata wspétprace z lekarzem i rodzicami chorego
dziecka.

3. Potrzeby chorego dziecka

Potrzeby aktywizuja i motywuja do dziatania, do stawiania
i osiggania celéw oraz rozwiazywania zadan. Sa zrodtem
a takze rezultatem dziatania i dlatego odgrywaja wielka
role w rozwoju dziecka. Dlatego szkota i nauczyciele maja
ogromna role do spetnienia tworzac wiele okazji oraz od-
powiednie warunki do zaspokajania waznych dla dziecka
potrzeb.

Dziecko przewlekle chore ma takie same potrzeby jak
dzieci zdrowe, pod tym wzgledem nie rozni sie od swoich
kolegow. Natomiast dtugotrwata choroba i czeste hospita-
lizacje moga mu utrudnia¢ zaspokajanie niektorych z nich,
takich jak: potrzeba snu, jedzenia, picia, czy oddychania
a takze potrzeba bezpieczenstwa, mitosci, przynaleznosci
czy uznania. Na przyktad przy astmie zaspokojenie po-
trzeby oddychania jest utrudnione z powodu dusznosci, a
w chorobach nerek ilos¢ spozywanych ptynow oraz rodzaj
dozwolonych potraw moze by¢ bardzo ograniczona i zale-
zy scisle od zalecen lekarskich.

Chociaz potrzeby dzieci chorych nie réznig sie od tych,
ktore wystepuja u dzieci zdrowych, czesto dzieje sie tak,
ze niektore z nich zaspokojone sg w mniejszym stopniu
niz inne, poniewaz warunki do ich zaspokojenia sa gor-
sze niz u ich zdrowych kolegow. Choroba przewlekta moze



ograniczac¢ dziecku aktywnos¢ oraz utrudnia¢ realizacje
zainteresowan.

Kiedy zastanawiamy sie jak sprawic¢ by, dziecko mogto za-
spokaja¢ swoje potrzeby psychospoteczne, warto pamie-
ta¢ o hierarchii potrzeb A. H. Maslowa. Zauwazyt on, ze
potrzeby wyzszego rzedu moga powstawac tylko wtedy,
gdy potrzeby nizszego rzedu zostana dostatecznie zaspo-
kojone; w sytuacjach konfliktowych potrzeby podstawo-
we zawsze dominuja, biora gore nad potrzebami wyzsze-
go rzedu.

Dziecko, ktoremu jest duszno, albo ktore bardzo sie boi,
bedzie skoncentrowane raczej na zaspokojeniu potrzeb
podstawowych — potrzeby oddychania lub potrzeby bez-
pieczenstwa, niz na nauce czy zdobyciu uznania. Dopiero
wowczas, gdy potrzeby podstawowe zostang zaspokojone
w dostatecznym stopniu, dziecko bedzie mogto i chciato
realizowac potrzeby wyzszego rzedu — zajac sie nauka,
rozwojem swoich zainteresowan, zabiegac o uznanie i sza-
cunek innych. Warto o tym pamietac proponujac dziecku
réznorodne formy aktywnosci.




4. Uczucia
Uczucia przykre, ktérych moga doswiadczaé chore dzieci

Spotykajac sie z dzieckiem przewlekle chorym w szko-
le trzeba pamieta¢ o tym, ze ma ono za sobg réznorodny
bagaz przezy¢ i doswiadczen zwiazanych z chorowaniem.
Przebywajac w szpitalu i bedac daleko od domu przezy-
wa wiele przykrosci, cierpi z powodu rozstania z rodzicami
i samotnosci. Teskni za kolegami i przyjaciotmi, za tymi,
ktorych ma oraz za tymi, ktorych bardzo chciatoby miec.

We wczesnych fazach przystosowania do choroby moz-
na zauwazy¢ u dzieci dominacje przykrych uczuc i ob-
nizenie nastroju — poczucie zagubienia, bezradnosci
i osamotnienia. Moze pojawic sie rozdraznienie, a cza-
sem ztos¢ na los, na rodzicow lub na inne zdrowe dzieci.
W wielu przypadkach pojawia sie takze bunt, poczucie
niesprawiedliwosci i niezrozumienia oraz pytania: Dlacze-
go to wtasnie mnie spotkato? Dlaczego inne dzieci sg zdro-
we a ja nie ... i ciagle musze ... i nie moge ...

Choroba moze przyttacza¢, moze powodowac u dzieci smu-
tek, niepokdj, brak wiary w siebie i nadziei na przysztosc.
W konsekwencji moze powodowac biernos¢ i nieche¢ do
kontaktowania sie z innymi osobami oraz do podejmowa-
nia proponowanych dziatan. Tego rodzaju przedtuzajacy
sie nastroj moze powodowac u dziecka problemy emocjo-

nalne lub stany depresyjne. W takich sytuacjach dorosli
powinni wykazac¢ czujnosc.

Choremu dziecku trudno jest zaakceptowac zakazy, na-
kazy i ograniczenia, ktore niejednokrotnie uniemozliwia-
ja mu podejmowanie zaplanowanych dziatan, hamuja
aktywnos$¢, mozliwos¢ swobodnego poruszania sie, po-
drézowania, utrudniaja kontakty z innymi dzie¢mi. Unie-
ruchomienie w tézku przez dtuzszy czas lub ,,uwigzanie”
do aparatury medycznej ratujacej zycie powoduje po-
czucie ubezwtasnowolnienia i braku wptywu na zdarze-
nia. Wzmaga poczucie osamotnienia i izolacje dziecka
od otoczenia powodujac smutek, a czasem ztos¢ i bunt.
Ogranicza mu mozliwosc uczestnictwa w normalnych dla
innych dzieci formach aktywnosci (kino, teatr, dyskote-
ka, zawody sportowe).

Dla dziecka z choroba przewlekta bardzo wazna jest
przyjazn z innymi dzie¢mi oraz bliskos¢, wsparcie i po-
moc nauczyciela, ktory bedzie wykorzystywat kazda spo-
sobnos¢, aby uczniowi utatwi¢ uczestniczenie w zyciu
klasy i szkoty, chocby w formie zastepczej, symbolicznej
lub ,,na odlegtos¢”. Utrzymujac wraz z innymi uczniami
kontakt z chorym dzieckiem, moze je wtaczy¢ w zycie
klasy na przyktad opowiadajac o waznych wydarzeniach,
pokazujac zdjecia lub filmy z wycieczki, takze pytajac je
o zdanie przed podjeciem waznych decyzji klasowych.
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Uczucia przyjemne, ktérych moga doswiadczac¢ chore
dzieci

Oprocz przykrych uczuc¢ chore dziecko przezywa wiele
uczué¢ przyjemnych, takich jak: ulga, rados¢, duma, sa-
tysfakcja a takze mitos¢ i przyjazn. Pojawiaja sie one
w zwiazku z przebiegiem choroby, na przyktad w sytuacji
przeminiecia zagrozenia, czy zakonczenia trudnego etapu
leczenia, ale takze w innych sytuacjach, na przyktad kie-
dy dziecko osiagnie sukces, zakonczy z powodzeniem ja-
kie$ dziatanie, przezyje przygode. Rowniez wtedy, kiedy
zostanie zaproszone na impreze lub imieniny kolegi albo
gdy zakocha sie z wzajemnoscia.

Organizujac, dziecku przewlekle choremu réznego rodzaju
zajecia oraz aktywnos¢ na terenie szkoty warto pamietac
o tym, aby dostarcza¢ mu przy okazji wielu powodow do
przezywania uczuc¢ — radosci, dumy, aprobaty, szczescia,
bliskosci czy nadziei. Dzieki temu pomagamy mu wzmac-
nia¢ poczucie wtasnej wartosci, poznawac swoje mocne
strony, zdobywac site i motywacje do pokonywania trud-
nosci oraz budowac zasoby potrzebne do tego, by dziecko
mogto rozwijac sie i wzrasta¢. Chore dziecko, chce zy¢
normalnie i by¢ traktowane w taki sam sposob, jak jego
zdrowi réwiesnicy.

Do nas dorostych — rodzicow, lekarzy i nauczycieli — na-
lezy stworzenie dzieciom przewlekle chorym, w szkole i
w domu, takich warunkéw, by mogty sie rozwijac i zy¢
petnia zycia pomimo choroby.
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CZESC TRZECIA

I. W PRZEDSZKOLU I SZKOLE 2.

Czynniki utatwiajgce funkcjonowanie chore-

go dziecka w szkole

1. Czynniki wptywajace na funkcjonowanie
chorego dziecka w przedszkolu i szkole .

« Rodzaj choroby lub niepetnosprawnosci. .

 Stan psychofizyczny ucznia. .

» Sytuacja oraz atmosfera w jego rodzinie — warunki zycia
rodziny, postawy rodzicow, ich zdrowie (takze psychicz-
ne), spojnosc¢ rodziny i relacje miedzy jej cztonkami. .

« Wsparcie spoteczne i emocjonalne.

« Dostepnos¢ pomocy i opieki medycznej (obecnosc pie-
legniarki w szkole, odlegtos¢ do osrodka leczacego).

o Atmosfera w klasie i grupie rowiesniczej, poziom ak-
ceptacji, sympatii i zrozumienia problemoéw, z jakimi
dziecko sie spotyka. .

« Warunki i organizacja nauczania — odlegtos¢ do szkoty,
warunki nauczania, metody pracy, dobor materiatu na-
uczania, utatwienia techniczne i organizacyjne — prze-
rwy w pracy na odpoczynek lub czynnosci pielegnacyj-
ne, pomoc w hauce.

» Stosunek nauczycieli i innych dorostych do dziecka. .

Przyjazna postawa i otwartos¢ nauczyciela na potrzeby
chorego dziecka.

Wysokie kompetencje nauczyciela.

Dobra znajomos¢ ucznia i jego aktualnej sytuacji oraz
wiedza na temat potrzeb ucznia, jego choroby i poste-
powania w sytuacji pogorszenia stanu zdrowia.

Spokoj, pewnosc i opanowanie nauczyciela, ktory bez
leku potrafi udzieli¢ dziecku pomocy i wsparcia.
Przyjazna atmosfera w klasie i grupie rowiesniczej,
wysoki poziom wzajemnego szacunku i akceptacji oraz
zrozumienia problemdw, z jakimi spotyka sie dziecko.
Poczucie bezpieczenstwa.

Dostosowanie sposobow i form nauczania do spowo-
dowanych choroba i sposobem jej leczenia aktualnych
trudnosci dziecka, takich jak obnizenie koncentracji
uwagi, meczliwos¢, wolne tempo pracy, zmiennos¢ na-
stroju, niecierpliwos¢, drazliwos¢ oraz zmiennos¢ za-
chowan i zainteresowan.

Zapewnienie zaplecza medycznego oraz opracowanie
procedur postepowania w sytuacji pogorszenia samo-
poczucia dziecka lub zagrozenia zycia.

Zapewnienie dziecku na terenie szko-
ty pomocy i odpowiednich warunkéw do nauki
i odpoczynku, dostosowanych do aktualnych potrzeb



dziecka. Udzielenie pomocy w nauce oraz w nadrobieniu
zalegtosci spowodowanych nieobecnosciami w szkole.
Elastyczne stosowanie norm i zasad obowiazujacych
w klasie i dostosowanie ich do potrzeb chorego dziecka,
na przyktad zgoda na jedzenie podczas lekcji, czeste
wietrzenie klasy, odpoczynek poprzez zmiane pozycji
Z siedzacej na lezaca, a takze w razie potrzeby, zmia-
na terminow sprawdzianow i egzaminow, dostosowanie
zakresu i tresci nauczania do aktualnych mozliwosci
dziecka i wiele innych.

Zapobieganie konfliktom i nieporozumieniom w klasie
spowodowanym brakiem akceptacji wygladu chorego
dziecka, niezrozumieniem niektorych objawow choro-
bowych (np. dusznosci, napad epilepsji), czy tez nie-
ktoérych zachowan chorego dziecka (np. drapanie swe-
dzacych miejsc).

Poszukiwanie wraz z dzieckiem jego mocnych stron oraz
takich obszarow aktywnosci, ktére sa dla niego dostepne
i dozwolone, pomimo choroby. Wyrabianie w nim poczu-
cia wptywu na zdarzenia, pomoc w tworzeniu planéw
na przysztosc, rozwijaniu zainteresowan i znajdowaniu
mozliwosci ich realizacji.

Tworzenie warunkow do ujawniania przez dziecko wta-
snych zdolnosci, kreatywnosci, aktywnosci i samodziel-
nosci. Proponowanie takich dziatan, z ktérych dziecko
moze czerpac radosc i satysfakcje oraz poczucie dumy
z siebie i wtasnych osiagniec.

e Pomoc w wyborze zawodu i dalszej drogi zyciowej

z choroba i pomimo choroby.

3. Problemy i trudnosci, z ktéorymi mogag

borykac sie chore dzieci w szkole

Trudnosci w dostosowaniu sie do norm i zasad panuja-
cych w grupie, bedace wynikiem matego doswiadczenia
w kontaktach spotecznych oraz przyzwyczajenia do sy-
tuacji, w ktorej z powodu choroby cata uwaga otocze-
nia koncentruje sie na dziecku.

Trudnosci w porozumieniu sie z rowiesnikami, poczucie
niezrozumienia z powodu réznych doswiadczen i prze-
zy¢ oraz roznych priorytetow zyciowych. Czasem po-
wodem trudnosci jest nieznajomos¢ gier, zabaw i zwy-
czajow panujacych w grupie, a czasem brak wspélnych
przezyc i tematow do rozmow.

Niedostateczne umiejetnosci spoteczne — nawiazywa-
nia kontaktow, zawierania przyjazni czy rozwiazywania
konfliktow, proszenia o pomoc lub dziekowania za nia.
Koniecznos$¢ podporzadkowania sie zakazom, nakazom
i ograniczeniom wynikajacym z przebiegu choroby i spo-
sobu jej leczenia. Dzieciom trudno jest zaakceptowac
szczegolnie te zalecenia, ktore sg niemite oraz ogranicza-
ja lub utrudniajg aktywny udziat w zyciu klasy i grupy ro-
wiesniczej. Niejednokrotnie wymagaja od niego pewnej
odpowiedzialnosci i samokontroli albo zmuszaja dziecko
do rezygnacji z niektorych form aktywnosci, spozywania



niektorych pokarmoéow lub przebywania w okreslonych
miejscach. Dlatego wazne jest, by nauczyciele i ucznio-
wie byli odpowiednio przygotowani na przyjecie chorego
kolegi, a w razie potrzeby pomagali mu w przestrzeganiu
okreslonych rygorow zwigzanych z leczeniem.
Konieczno$¢ obserwowania i kontrolowania objawow
choroby i swojego samopoczucia (cukrzyca, astma) albo
uwazania na to, by sie nie uderzyc lub nie skaleczy¢ (he-
mofilia) wymaga od dziecka skupienia uwagi na sobie i na
otoczeniu pod katem zapewnienia sobie bezpieczenstwa.
Chociaz chore dzieci ucza sie odpowiedzialnosci za swdj
stan zdrowia duzo wczesniej niz ich rowiesnicy i Swietnie
sobie radza z nowymi obowigzkami, to z pewnoscia po-
moc przyjaznego nauczyciela moze sie im przydac.
Informowanie i ttumaczenie innym istoty swojej choroby.
Koniecznosc¢ opierania sie naciskom grupy rowiesniczej,
zachecajacej do bagatelizowania objawow lub zalecen
lekarskich.

Ograniczenie aktywnosci i sprawnosci fizycznej.

Niska odpornos¢ psychofizyczna — meczliwosc, rozpro-
szona uwaga, trudnosci w nauce, labilnos¢ nastroju,
drazliwos¢, wybuchy ztosci lub biernosc i apatia.

Bol i inne dolegliwosci — czesto wptywaja na nastroj
dziecka i jego kondycje psychofizyczna; moga powodo-
wac zmeczenie (na przyktad po nie przespanej nocy),
obnizony nastrdj, trudnosci w nauce lub niecheé¢ do
kontaktow spotecznych. Zle odczytane i zinterpretowa-
ne zachowanie oraz intencje dziecka moga prowadzi¢

do nieporozumien z innymi dzie¢mi i nauczycielami.
Uzaleznienie od otoczenia, od pomocy otoczenia, tzn.
instytucji (szpital, przychodnia zdrowia), oséb (leka-
rze, pielegniarki, rehabilitanci) oraz lekow i innych
urzadzen ratujacych zycie (np. inhalator).

Trudnos¢ w zaakceptowaniu choroby przejawiajaca sie
niekiedy zaprzeczaniem jej istnienia — jeden z czesto
stosowanych mechanizmoéw obronnych po to, by nie
musie¢ sie zmagac¢ z trudng sytuacja i moc ,,normal-
nie” zy¢, tak samo jak zdrowi koledzy.

Trudnosci w nauce z powodu zmian w centralnym ukta-
dzie nerwowym (mikrouszkodzenia) wptywajacych na
sprawnosc¢ umystowg dziecka.

Zalegtosci szkolne zwiazane z czestymi nieobecnoscia-
mi spowodowanymi ztym samopoczuciem lub koniecz-
noscia pobytu w szpitalu.

Lek przed odrzuceniem, wykluczeniem spotecznym, bra-
kiem akceptacji ze strony rowiesnikow (z powodu zmie-
nionego wygladu, stabszej kondycji fizycznej, niemozno-
$ci uczestniczenia we wspolnych imprezach itp.).

Niska motywacja do nauki spowodowana miedzy innymi
brakiem nadziei na realizacje marzen i dotychczaso-
wych planéw na przysztos¢. Lek przed dtugotrwatymi
efektami choroby, mozliwymi powiktaniami i ztym sa-
mopoczuciem.

Poczucie winy z powodu choroby i tego, ze jest ona
obcigzeniem dla rodzicow i reszty rodziny.



Il. JAK SZKOEA MOZE SIE PRZYGOTOWAC
NA PRZYJECIE CHOREGO UCZNIA

1. Co szkota powinna wiedziec

o Krotka historia choroby

* Specjalne potrzeby dziecka

e Procedury medyczne wymagajace wykonania w
trakcie pobytu dziecka w szkole

e Specjalne potrzeby dietetyczne

o Potrzeby zwiagzane z transportem

» Gtéwne problemy dziecka i konieczne srodki ostroznosci

* Plan postepowania i procedury wymagane w nagtych
sytuacjach

e Osoby i instytucje, z ktérymi trzeba sie skontaktowa¢

o Podziat zadan i zakresu odpowiedzialnosci

Obowiazkiem dorostych jest tworzenie w szkole, w przed-
szkolu i w domu rodzinnym takich warunkow, aby wszyst-
kie dzieci, niezaleznie od tego czy sa chore, czy zdrowe,
mogty czu¢ sie bezpiecznie, uczyc¢ sie, bawi¢ i rozwijac.
Aby sprostac¢ tym zadaniom trzeba:

o Poznac swojego ucznia;

» Poznac istote jego choroby;

» Poznac rodzicow i nawiazac z nimi statg wspotprace.

2. Poznac swojego ucznia

Kazdy uczen jest indywidualnoscia, przychodzi do szkoty z
réznorodnym bagazem przezy¢ i doswiadczen zyciowych.
Ma swoje potrzeby, zainteresowania, marzenia, sukcesy
i niepowodzenia. Dla nauczyciela przyjmujacego pod
opieke dziecko, a dziecko przewlekle chore w szczegblno-
$ci, bardzo istotne powinno by¢ nawiazanie z nim bliskie-
go i serdecznego kontaktu. Dobrze jest, jesli nauczyciel
pozna swojego chorego ucznia zanim spotkaja sie w kla-
sie, jeszcze przed rozpoczeciem roku szkolnego. tatwiej
im bedzie wowczas rozpocza¢ wspolnie nowy rok nauki.
Podczas rozmowy z dzieckiem nauczyciel moze zwrdcic
uwage na jego wyglad zewnetrzny, sposob poruszania sie,
myslenia, mowienia oraz poznac stosunek dziecka do sie-
bie i swojej choroby. Moze tez dowiedzie¢ sie, w jaki spo-
s6b dziecko radzi sobie w trudnych sytuacjach i w czym
trzeba mu pomac.

Tego rodzaju spotkanie moze byc dla nauczyciela nieoce-
nionym zrodtem informacji o sytuacji zyciowej i rodzinnej
dziecka, o jego potrzebach i waznych wydarzeniach z zy-
cia. Zdobyta wiedza z pewnoscig pomoze nauczycielowi
w zrozumieniu chorego ucznia i zblizeniu sie do niego.
Utatwi mu takze stworzenie dla niego w szkole odpowied-
nich i bezpiecznych warunkow do nauki i rozwoju. Znajac
trudnosci dziecka nauczyciel bedzie mogt lepiej wspierac



je w budowaniu dobrych relacji z innymi dziecmi, w reali-

zacji celow i planéw zyciowych.

Po to, by pozna¢ lepiej swojego ucznia warto przyjrzec

sie réznorodnym obszarom jego zycia oraz zapytac rodzi-

cow i dziecko o:

« [stote choroby, jej dotychczasowy przebieg i rokowanie

» Objawy choroby oraz sposoby radzenia sobie z nimi

e Zainteresowania i potrzeby dziecka

« Pragnienia i marzenia

» Radosci i sukcesy

» Mozliwosci i mocne strony dziecka

« Niepowodzenia i sposéb reagowania na nie przez
dziecko

» Wazne przezycia i wydarzenia z zycia dziecka

» Stosunek dziecka do wtasnej osoby

» Doswiadczenia spoteczne

« Sposoby radzenia sobie z trudnymi sytuacjami oraz
uspokajania sie i relaksowania

» Wazne przezycia i zdarzenia zwiazane z dotychczaso-
wym przebiegiem choroby

» Stosunek dziecka do wtasnej choroby

« Skutki choroby dla rozwoju psychicznego, fizycznego
i umystowego dziecka

e Problemy i trudnosci dziecka zwigzane z chorowaniem
i nie tylko (trudnosci zwigzane z nauka, koncentracja
uwagi, pamiecia, pobudliwoscig lub nastrojem)

 Sposob radzenia sobie przez dziecko z nakazami,

zakazami i ograniczeniami wynikajacymi ze specyfiki
choroby i sposobu jej leczenia
» Sytuacje rodzinng dziecka

3. Poznac istote choroby ucznia

Kazda choroba ma swoja dynamike i specyficzny przebieg,
dlatego trzeba ja zrozumie¢, poznac¢ i w pewnym sensie
nauczyc sie jej. Znajomos¢ choroby ucznia i jej wyma-
gan oraz stosowanych form leczenia, pozwala rodzicom
i nauczycielom lepiej opiekowac sie chorym dzieckiem
w szkole i w domu. Wiedza o dotychczasowym przebiegu
choroby, ograniczeniach jakie ze soba niesie, objawach
i sposobach udzielania dziecku pomocy, stanowi podsta-
we dla rozpoczecia dziatan utatwiajacych dziecku nauke
i funkcjonowanie na terenie szkoty.

Nauczyciel, zeby moc skutecznie pomaga¢ swojemu
uczniowi musi wiedziec¢ o jego chorobie. Rodzice powin-
ni dostarczy¢ do szkoty wszelkie informacje na temat
przebiegu choroby, przyjmowanych przez dziecko le-
kow. Najlepiej wpisac ich nazwy do karty zdrowia ucznia
oraz uprzedzi¢ o mozliwym wptywie tych specyfikow na
zachowanie dziecka. Rodzice moga tez zostawic¢ jedno
opakowanie leku w gabinecie lekarskim na wypadek, gdy-
by dziecko nie wzieto leku z domu lub go zgubito. Tym
dzieciom, ktére czuja sie skrepowane, warto umozliwic¢



przyjmowanie lekow na przyktad w gabinecie lekarskim
lub sekretariacie.

Niezwykle wazne jest takze przekazanie nauczycielom in-
formacji o wptywie choroby na funkcjonowanie psychicz-
ne, fizyczne i spoteczne ucznia. Niektore leki mogg dzia-
ta¢ pobudzajaco a inne usypiajaco. Moze to mieé¢ wptyw
na zachowanie sie dziecka lub mozliwos¢ efektywnego
uczenia sie. Warto uprzedzi¢ nauczyciela o tym, ze na
przyktad dziecko z astma, ktore przyszto dzisiaj do szkoty
po nocnym napadzie dusznosci, moze odczuwac zmecze-
nie i mie¢ zty nastrdj albo trudnosci z koncentracja uwagi.
Takze o tym, ze wystepujace aktualnie u dziecka objawy
alergii — katar sienny, swiad skory czy podraznienie oczu
— moga powodowac zte samopoczucie.

Wiele alergendw obecnych jest w pracowniach biologicz-
nych: zwierzeta zywe i wypchane, zasuszone i zywe rosli-
ny itp. W pracowniach chemicznych moga uczulaé gazy i
odczynniki chemiczne. Na lekcjach wychowania technicz-
nego i plastycznego dzieci maja kontakt z klejem, far-
bami i lakierami. Podraznienie sluzowek moze wywotac
takze pyt z kredy. Dlatego podczas rozmowy z rodzicami
warto ustali¢ plan niezbednych dziatan i udogodnien ko-
niecznych dla zapewnienia dziecku odpowiedniego kom-
fortu i bezpieczenstwa na terenie szkoty.

Dzieki informacjom od rodzicow i lekarzy, nauczyciel moze
pozna¢ chorobe dziecka w takim zakresie, aby w razie
potrzeby, w odpowiednim czasie, udzieli¢ mu niezbednej
pomocy i wsparcia oraz zapewnic¢ bezpieczne warunki na
terenie szkoty lub przedszkola. Takze dostosowac sposoby
komunikowania sie oraz sposoby i formy nauczania do po-
trzeb i aktualnych mozliwosci chorego dziecka.

Po to by lepiej zrozumiec i poznac istote choroby swojego
ucznia warto zapytac rodzicow i lekarzy o:

« Istote choroby i jej specyfike.

» Wptyw choroby na funkcjonowanie spoteczne, emocjo-
nalne i intelektualne dziecka oraz na jego samopoczu-
cie, nastroj, mozliwosci uczenia sie.

« Objawy choroby — na co zwrdcic¢ uwage, czego sie moz-
na spodziewac i po czym poznad, ze z dzieckiem zaczy-
na dziac sie co$ niepokojacego.

» Nakazy, zakazy i ograniczenia, jakim musi podporzad-
kowac sie dziecko i jego otoczenie.

o Obszary i formy aktywnosci, ktore sa dla dziecka
dozwolone i wskazane oraz dziatania, ktore dziecko
moze podejmowac bez obawy o swoje zdrowie i bez-
pieczenstwo.

» Sposoby i procedury reagowania i postepowania w razie
wystapienia niepozadanych objawow.

» Czynniki i sytuacje, w ktorych zwieksza sie ryzyko wy-
stapienia lub nasilenia objawow choroby. Na przyktad



czynnikami prowokujacymi napad padaczkowy moga
by¢ bezsennos¢ i przemeczenie, infekcje, goraczka,
stres, duzy wysitek fizyczny albo przerwanie leczenia.
Czasem sg to bodzce optyczne takie jak btyski swia-
tta w dyskotece, telewizor lub komputer. Natomiast
czynnikami uczulajacymi w szkole moga by¢: rozto-
cza — w mapach, ksiegozbiorach, w kurzu wzniecanym
podczas ¢wiczen na materacach; pyt kredy; odczyn-
niki chemiczne na lekcji chemii; takze rosliny, glony
w akwarium, wypchane zwierzeta w pracowni biolo-
gicznej. Napad dusznosci moze wystgpi¢ takze pod
wptywem stresu i emocji. Moze go tez wywotac duzy
wysitek fizyczny, wyjscie na zimne powietrze. Objawy
dusznosci nasilaja sie pod wptywem infekcji. Nauczy-
ciel znajac czynniki ryzyka, powodujace zaostrzenie
objawow choroby, moze ich unikaé, na przyktad eli-
minujac ryzyko upadku, redukujac wysitek fizyczny
doprowadzajacy do zbyt duzego zmeczenia, planujac
poszczegolne lekcje, wycieczki szkolne, dostosowujac
sposob i warunki uczenia sie do aktualnych mozliwosci
i potrzeb dziecka.

Niepozadane skutki podawania okreslonych lekow — na
przyktad niektore leki podawane w leczeniu padaczki
moga powodowac sennos¢, uczucie znuzenia, podwoj-
ne widzenie, zaburzenia koncentracji uwagi, trudnosci
w utrzymania rownowagi.

» Sposoby zapobiegania objawom choroby — na przyktad

w przypadku wystepowania u ucznia napadow dusznosci
po wysitku, mozna ogranicza¢ wysitek zwtaszcza w ni-
skiej temperaturze albo, jesli takie jest zalecenie leka-
rza, uczen powinien przyjac lek rozszerzajacy oskrzela
przed wysitkiem.

« Specjalne potrzeby dziecka oraz warunki, jakie po-
winna zapewnic szkota dla ich realizacji — na przyktad
przystosowanie tawki, zakup bezpytowej kredy, zapew-
nienie miejsca i mozliwosci odpoczynku, dodatkowe
nawilzanie albo wietrzenie klas, zaopatrzenie aptecz-
ki szkolnej, zapas cukierkéw, rozplanowanie przerw
w nauce czy pomoc w nadrabianiu zalegtosci i wiele
innych.

 Sposob i tryb przekazywania sobie informacji o dziecku.

« Zakres odpowiedzialnosci.

4. Wspotpraca z rodzicami

Rodzice i nauczyciele sa swego rodzaju ekspertami w
sprawach dziecka i dlatego powinni dzieli¢ sie ze soba
swoja wiedza i doswiadczeniem. By¢ dla siebie partne-
rami w rozmowie oraz wspierac sie wzajemnie w dziata-
niach podejmowanych na rzecz dziecka.

Pozna¢ rodzicow chorego dziecka i podja¢ z nimi statg
wspotprace to jedno z wazniejszych zadan nauczyciela
opiekujacego sie przewlekle chorym dzieckiem. Mozna to
zrobi¢ aranzujac spotkanie z nimi jeszcze przed rozpocze-



ciem roku szkolnego Wazne jest, by nauczyciel podczas
rozmowy z rodzicami potrafit zbudowac dobrg atmosfere
takiego spotkania. Z uwaga, bez pospiechu i zniecierpli-
wienia wystuchat rodzicow, poznat ich niepokoje i oczeki-
wania wzgledem szkoty, a takze wykazat zrozumienie dla
ich problemow, z ktorymi borykaja sie na co dzien i obaw
zwigzanych ze zdrowiem dziecka. Latwiej bedzie wow-
czas zawrzec z rodzicami porozumienie na temat sposobu
postepowania z dzieckiem, sposobu przeptywu i wymia-
ny informacji oraz okresli¢c zasady wspotpracy pomiedzy
szkota lub przedszkolem a rodzicami i zespotem leczacym
dziecko. Ponadto nauczyciel opiekujacy sie przewlekle
chorym dzieckiem powinien znac¢ ustalone wczesniej pro-
cedury postepowania w sytuacji pogorszenia sie samopo-
czucia albo stanu zdrowia dziecka.

Kazda choroba przewlekta ma swoja specyfike, odmienny
przebieg, skutki i rokowanie. Wptywa na rozwoj dziec-
ka i jego funkcjonowanie w szkole i w domu. Rodzice,
lekarze i nauczyciele stale wspotpracujac ze sobg moga
wymienia¢ biezace informacje na temat stanu zdrowia
dziecka, jego samopoczucia oraz czekajacych je zabie-
gow, a takze na temat postepow w nauce, wychowaniu,
sukcesow i ewentualnych trudnosci dziecka w szkole i w
domu. Dzieki temu tatwiej jest im ustali¢ wspolny plan
dziatania i pomocy dziecku oraz wspierac sie wzajemnie
w jego realizacji. Rodzice z wigkszym zaufaniem powie-

rza szkole i nauczycielowi swoje dziecko, a nauczyciel
Z wiekszg pewnoscia i spokojem bedzie mogt sie nim za-
jac i zaopiekowac na terenie szkoty.

Wzajemne kontakty pomiedzy przedszkolem, szkota
i rodzicami powinny byc state i systematyczne, oparte
na zaufaniu, spokojnej, wzajemnej wymianie informacji
oraz wspotpracy i zrozumieniu. Wspotpraca nauczyciela
z rodzicami chorego dziecka jest nie tylko wazna, ale
i konieczna. Powinna trwac przez caty okres nauki dziecka
w szkole.




5. Gtowne sposoby pomocy przewlekle choremu
dziecku mozliwe do zrealizowania na terenie
szkoty

Zapewnienie poczucia bezpieczenstwa psychicznego
i fizycznego oraz zaufania do grupy i nauczyciela.
Pomoc w pokonywaniu trudnosci, uczenie samodzielno-
$ci oraz nowych umiejetnosci.

Budowanie dobrego klimatu i przyjaznych relacji w ze-
spole klasowym, zapobieganie konfliktom.
Przygotowanie dzieci zdrowych na spotkanie chorego
kolegi, pomoc w akceptacji ewentualnych odmienno-
sci. Poinstruowanie uczniéw, jak nalezy chroni¢ chore-
go kolege i w jaki sposdb mozna mu pomagac. Zawarcie
na ten temat umowy z klasa.

Traktowanie chorego dziecka jako petnoprawnego
cztonka zespotu klasowego, na rowni z innymi dziecmi,
Z takimi samymi prawami i obowigzkami.
Uwrazliwienie dzieci zdrowych na potrzeby i przezycia
dziecka chorego.

Uwrazliwienie dziecka chorego na potrzeby i przezycia
innych dzieci.

Motywowanie do kontaktow i wspotdziatania z inny-
mi dzie¢mi. Wzmacnianie poczucia wtasnej wartosci.
Przydzielanie dziecku choremu odpowiednich do jego
mozliwosci zadan i rol spotecznych w zabawach i orga-
nizowanych zajeciach.

Rozwijanie zainteresowan, talentéw i samodzielnosci
dziecka.

Dostarczanie wielu réznorodnych mozliwosci do dziata-
nia i osiggania sukcesow.

Motywowanie do aktywnosci — dostarczanie dziecku
wzmocnien i gratyfikacji poprzez chwalenie, nagradza-
nie, akcentowanie sukcesow i mocnych stron, a tak-
ze eksponowanie tych dyspozycji dziecka, ktore moga
zwiekszy¢ jego atrakcyjnos¢ w grupie.

Umozliwianie dziecku przezywania przyjemnych uczué
takich jak satysfakcja, poczucie dumy czy radosci.
Zapewnienie dziecka o tym, ze jest lubiane i dla nas wazne.
Pomoc w nadrabianiu zalegtosci szkolnych, dostosowa-
nie wymagan do aktualnych mozliwosci psychofizycz-
nych dziecka.

Zachecanie dziecka do tworzenia planéw i myslenia o
przysztosci oraz pomaganie w ich realizacji. Ukazywa-
nie atrakcyjnosci nowych dziatan i zadan na ogét innych
badz alternatywnych wobec dotychczasowych (aktual-
nie niedozwolonych).

Wyrabianie w dziecku poczucia wptywu na zdarze-
nia poprzez szukanie i wskazywanie mu takich sfer
i obszarow aktywnosci, w ktorych jest to mozliwe.
Wykazywanie zainteresowania sprawami dziecka —
jego samopoczuciem, terminem badan kontrolnych
i wynikami badan, nastrojem, sytuacja domowa, a tak-
ze sprawami niezwigzanymi z choroba. Tak, by dziecko
czuto, ze jest dla nas wazne i wartosciowe.

Uczenie dzieci rozmawiania o uczuciach i trudnych
sprawach.



» Uczenie relaksu i odprezenia. Ill. PRZYKEADY DOBREJ PRAKTYKI

» Zapewnienie dziecku wsparcia i pomocy psychologiczno- Wybrane prace nauczycieli nagrodzone w konkursie
pedagogicznej, a w razie potrzeby pomocy socjalnej. Diabetycy do tablicy.

« Stata wspétpraca z rodzicami, pielegniarka, lekarzem,
nauczycielami oraz innymi osobami opiekujacymi sie

dzieckiem. Celem konkursu Diabetycy

do tablicy byto uhonorowanie
orderem Otwartych Ramion
nauczycieli niezwykle zaangazowanych
w opieke nad dzie¢mi z cukrzyca
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szkola, ma pompe, tam jej pomagaja, daja insuling, mie-
rzg cukier i jest ok., wiec i tu sie uda”. Umowilismy sie
na spokojna rozmowe podczas wakacji przy kawie. Przed
rozmowa postanowitam poczytac troszke o cukrzycy w In-
ternecie. Wydawato mi sie, ze troszke juz wiem, bo prze-
ciez babcia diabetyk, ale brata tylko tabletki. Po lekturze
wtosy stanety mi deba.

Jak ja dam sobie rade? O Boze, jaka pompa, jakie naktuwa-
nie, pomiary, przeliczanie, co 2—3 godziny. O Boze, a reszta
klasy, a niedocukrzenie, a omdlenie, a brak koncentracji,
rozkojarzenie. A jak jedzenie, obiady, wyjscia, wycieczki,
wf. Terminy wirowaty mi w gtowie, bytam przerazona...

Jednak na spotkanie z rodzicami sztam opanowana z my-
sla, ze postucham. Oni przeciez nie oddawaliby dziecka
do szkoty, jesli bytoby zagrozenie zycia. Myslatam, na
pewno to wszystko nie jest takie trudne, naucze sie,
damy wspolnie rade. Po rozmowie miatam jeszcze wiecej
watpliwosci, nic nie rozumiatam. Na dodatek widziatam
w oczach rodzicéw Sabiny strach, niepewnosc. Oni tez nie
do konca wiedzieli, czy to sie uda, czy mozna mi zaufac
i ze spokojem zostawi¢ Sabine i normalnie i$¢ do pracy.
Ja ciagle myslatam, czy podotam, czy opanuje te obstuge,
przeciez trzeba sie skupié, skoncentrowac, a tu poza Sa-
bing jest jeszcze siedemnastka zupetnie nowych, niezna-
nych mi dzieci, tez z wieloma problemami.

0 Boze, myslatam, przeciez Ty wiesz, co robisz! Przez gto-
we przelatywaty mi mysli, a moze powiedzie¢ rodzicom
i Dyrektorowi, ze nie dam rady, rezygnuje, to za ciezko. Z
drugiej strony myslatam: Ja nie dam rady? Zawsze bytam
entuzjastka integracyjnej szkoty.

Zawsze chciatam by wszystkie dzieci z réznymi trudno-
Sciami nie byty izolowane, segregowane, by nie musiaty
zy¢ w getcie swoich problemoéw. A teraz sama sie poddam,
sama zrezygnuje, o nie. Bede walczy¢, sprobuje, moze sie
uda. Myslatam, gdzie takiemu dziecku moze byc lepiej,
jak nie w matej 18-osobowej klasie, w przyjaznej szkole
blisko domu. Lody we mnie topniaty, opdr mijat. Wiedzia-
tam, ze nie bedzie tatwo, wiedziatam, ze bede musiata
nauczyc sie pokonac strach, lek, niepewnos¢ przed pozna-
niem choroby, wspotpraca z Sabinka i jej rodzicami.

Zeby w tynk — 1 wrzesnia 2006 roku. Sabinka jest u mnie
w klasie w zerowce. Klasa jest wspaniata — 9 dziewczynek
i 9 chtopcow. Poznajemy sie, dzieci jak to zwykle bywa nie
widza zadnego problemu, wiecej — zadnej réznicy miedzy
soba a Sabcia. Sabina jest cudowna, otwarta, nie wstydzi
sie. Ja pierwszego dnia mowie dzieciom, na czym mniej
wiecej polega choroba Sabinki. Ona pokazuje pompe, glu-
kometr, opowiada dzieciom jak mierzy cukier. Dzieciaki z
rozdziawiong buzig ogladaja i rozmawiaja ze soba: ,,A ja
nosze okulary, o patrz takie, a ja miatem ztamana reke



i gips, a wie pani nie mogtem sie ubierac. A ja nie moge
jes¢ mleka, bo mam alergie”. Dzieciaki sa wspaniate i to-
lerancyjne, jesli tylko my dorosli nie nauczymy ich nieuf-
nosci, pogardy, dzielenia na lepszych i gorszych, na wy-
dajniejszych i nieudacznikow, na zdrowych i chorych.

Razem z Sabing ucze sie obstugi pompy, glukometru.
Jestem opornym uczniem, a Sabcia wspaniatym cieptym
i uSmiechnietym nauczycielem. Powoli zakochuje sie w jej
niebieskich petnych oczach i juz wiem, ze zrobie wszyst-
ko, by byta w naszej klasie.

Przychodza jednak trudne chwile. Jak w przepisach praw-
nych w szkole moze uczy¢ sie dziecko przewlekle chore.
A co z odpowiedzialnoscia karna? W szkole odzywaja sie
gtosy, ze to nieodpowiedzialne, a co jesli mnie nie bedzie
w pracy. To moja osobista sprawa, ze biore taka odpowie-
dzialnos¢, moja osobista nierozumnosc, ale inni, dlaczego
oni maja ponosic konsekwencje. Robimy z rodzicami Sabiny
szkoleniadlainnychnauczycieli, rozmawiamyznauczyciela-
mi Swietlicy. Opor jest, stosujemy metode matych kroczkow
i uptywu czasu. Powoli, powoli i tu Sabinka znajduje swoje
miejsce. Z czasem okazuje sie, ze zmierzenie cukru to nie
koniec $wiata, podanie insuliny rowniez. Nawet podgrza-
nie obiadu w mikrofaléwce dla Sabiny, bo ma celiakie, nie
jest wielkim problemem.

Sabinka jest z nami drugi rok szkolny. Jezdzi z nami na
wszystkie wycieczki, chodzi do teatru, muzeum, byta na
3-dniowej zielonej szkole, chodzi na basen z klasa, jezdzi
konno, piecze bezglutenowe pierniczki. Zawsze usmiech-
nieta, otwarta, jest czeScig naszej klasy. Ma w szkole
przyjaciot, moze na nas liczy¢, nie wyobrazamy sobie na-
szej klasy bez Sabinki. Jestem z niej dumna i wdzieczna
za dar przyjazni, jakim mnie obdarowata.

Podziwiam réwniez rodzicow Sabinki. Za odwage, pokony-
wanie swoich lekow. Nie ograniczaja jej zycia w Swiecie,
nie lamentuja, nie nadskakuja i nie obstuguja. Ucza zycia
razem z choroba, zycia pieknego i petnego, walcza o nor-
malnosc i codziennie dodaja Sabinie skrzydet.



2. O Emilu

Helena Balcerzak
Wyréznienie specjalne w konkursie Diabetycy do tablicy

Zamiast wizytowki

Jestem polonistka z 25-letnim stazem zawodowym. Pracu-
je namazowieckiej wsi, ucze i wychowuje mtodziez gimna-
zjalna. Nauczycielstwo jest moim powotaniem, a zarazem
stuzba (wiem, brzmi to anachronicznie, jakby z minionej
epoki, ale tak jest naprawde). Mam spore doswiadczenie
w pracy z mtodzieza o specjalnych potrzebach edukacyj-
nych — zdrowotnych, spotecznych, rodzinnych, psycholo-
gicznych, dydaktycznych. Nie boje sie wyzwan. Do ostat-
nich tygodni jego zycia uczytam chtopca, ktory przegrat z
biataczka, cho¢ tak bardzo nie chciat przegraé... Prowa-
dzitam nauczanie indywidualne uczennicy przyjmujacej —
nie bez komplikacji — hormon wzrostu. Do dzi$ przyjaznie
sie z Aga, ktorej niedorozwdj konczyn gornych i dolnych
nie przeszkodzit w zdobyciu wyksztatcenia. Kilkoro mo-
ich wychowankow realizowato w klasach, ktorych bytam
wychowawczynia i polonistka, program szkoty specjalnej.
Zdobyli adekwatne do ich mozliwosci zawody, prawie
wszyscy zatozyli rodziny, ciesza sie zyciem, a ja razem
z nimi. Nic nadzwyczajnego, nauczycielska rzecz... Teraz
razem z moim uczniem ,,oswajam” cukrzyce typu 1.

O Emilu — bez Emila

Zanim poznatam Emila, wiedziatam o chorobie, ktéra sta-
neta mu na drodze. Bytam nauczycielka jego o dwa lata
starszego brata Kamila. Gdy w 2005 roku stwierdzono u
mtodszego chtopca Panstwa B. cukrzyce typu 1, Kamil,
obecnie uczen technikum, bardzo to przezyt. Na szcze-
Scie wyrzucat z siebie niepokdj o brata, nie ttumit lekow,
by wreszcie dzieli¢ sie z nami radoscia, kiedy sytuacje
opanowano. W spotecznosci gminnej, takiej jak nasza,
zyje sie wsrod ludzi, a nie obok nich. Czasem denerwuje
utrata prywatnosci, innym razem wzrusza serdeczna tro-
ska i autentyczne wsparcie w ktopotach. Tak byto i tym
razem. O problemie ,,takiego zdolnego, grzecznego chtop-
ca” moéwiono przez pare tygodni wszedzie: w sklepach, na
targu, przed kosciotem, w obu gotyminskich szkotach, na
pikniku, imieninach szwagra. Méwiono duzo, nie zawsze z
sensem, ale bez negatywnych konotacji. Moze stereotypy
i u nas sa w odwrocie? Na pewno!

Od wrzesnia 2006 roku Emil rozpoczat edukacje gimna-
zjalna. O tym, ze bedziemy razem pracowaé, dowiedzia-
tam sie juz w czerwcu, po wstepnej rekrutacji. Nie bede
udawac — poczutam lek. Czy dam rade fachowo, bez nie-
potrzebnego rozgtosu i zbednej egzaltacji, ciepto, ser-
decznie wesprzec¢ ,,stodkie dziecko”? Coz, zdarza mi sie
reagowac zbyt emocjonalnie (to moja gtowna wadal!), ale
nie jestem tchorzem i rozwiazuje problemy. Nie unikam



trudnych sytuacji, nie udaje, ze nie istnieja. Tak byto i tym
razem. Strach ma wielkie oczy, zwtaszcza strach o zdro-
wie czy zycie osoby powierzonej nam pod opieke: Zeby
go pokonac, trzeba sie dobrze przygotowac na spotkanie
z nietatwym przeciwnikiem. Akurat zblizaty sie wakacje,
wiec miatam wiecej czasu i mogtam skorzystac z réznych
zrodet informacji. Moja bronig w walce z wtasnymi oba-
wami i orezem, ktorym chciatam wesprze¢ Emila, miata
by¢ rzeczowa informacja.

Odrzuci¢ stereotypy, szuka¢ pozytywnych wzmocnien
W miejscowym osrodku zdrowia, w ciechanowskim szpi-
talu, na festynach prorodzinnych i promujacych zdrowie
mozna znalez¢ ulotki informacyjne, ktorych hastem prze-
wodnim jest pytanie: ,,Jak zmniejszy¢ u siebie ryzyko cu-
krzycy?” Maja atrakcyjna szate graficzna, sporo informa-
cji w pigutce, ale... dotycza cukrzycy typu 2. Wiekszosc
ludzi — sprawdzitam! — nie wie, ze cukrzyce dzieli sie na
typy, a kazdy z nich ma inne uwarunkowania i wymogi.
Nalezy wiec wtasciwie zdiagnozowac schorzenie, by po-
tem z sukcesem leczy¢ chorobe.

Cukrzyca typu 2 nie byta mi obca. Do dzi$ choruje na nig
prawie 90-letnia babcia mojego meza. Z racji wieku bo-
ryka sie z wieloma dolegliwosciami, cukrzyca jest jedng
ze wspotistniejacych chorob, a ze babcia cierpi na nig
od dawna, nauczyta sie radzi¢ sobie catkiem niezle z tg

przypadtoscia. Mam tez chorg na cukrzyce przyjaciotke,
mtoda kobiete, petng zycia i energii, ktérej problemy
zdrowotne nie przeszkadzaja ani w karierze zawodowej,
ani w prowadzeniu intensywnego zycia towarzyskiego
i spetnianiu marzen. Patrzac na nig, ani przez chwile nie
pomyslatoby sie, ze to osoba nieuleczalnie chora, regular-
nie kontrolujaca poziom glukozy we krwi i dostosowujaca
do tego ilos¢ przyjmowanej insuliny. Jest w niej radosc.
| o to chodzi...

Jednak da sie normalnie zy¢ z cukrzycg! Skoro Ania tak
Swietnie sobie radzi, to dlaczego z Emilem miatoby by¢
inaczej... Po prostu, musi by¢ dobrze i bedzie. To byto
Swiatetko w tunelu, powiew optymizmu. Tak bardzo po-
trzebowat go moj uczen, potrzebowatam go réwniez ja,
by zdac kolejny zawodowy i ludzki egzamin.

Zeby spojrze¢ na problem obiektywnie, rzeczowo, musia-
tam wymazaé z pamieci bolesny obraz sasiadki z mojej
rodzinnej wsi. Tez chorowata na cukrzyce, ktéra odebra-
ta jej wzrok, zniszczyta system nerwowy, a nawet zycie
rodzinne, bo cho¢ maz i syn wspierali panig G., kobieta
bardzo cierpiata, a oni razem z nia.

W przypadku Emila nic takiego nie moze mie¢ miejsca.
Jest fachowo leczony w dobrym warszawskim szpitalu,
jego rodzice to mtodzi, madrzy, silni ludzie, ktorzy na



pewno niczego nie zlekcewazga ani nie przegapia. To wie-
dziatam na pewno. Wies, w ktorej zyja i pracuja, odda-
lona jest od Gotymina zaledwie o pare kilometrow, tutaj
wszyscy 0 wszystkim wiedza. Panstwo B. ciesza sie w oko-
licy jak najlepsza opinig i jest ona z pewnoscia zastuzo-
na. Wiem, co mowie, bo mama Emila byta niegdys moja
uczennica, niezwykle pilna, odpowiedzialng i pracowita.
Dzis$ jest wzorowa matka, zonga i gospodynia. Tata Emila
radzi sobie ze wszystkimi wyzwaniami, transformacja na
wsi nie zniechecita go do pracy i troski o rodzine. Z takimi
rodzicami Emil da sobie rade.

Kolejne wsparcie, to medycyna i lekarze z powotania, tacy
jak ,,Nasza Pani Doktor”. Nie miatam watpliwosci, ze za-
wsze pomoze i poradzi, a w razie potrzeby zareaguje na-
tychmiast. Dobrze, ze oSrodek zdrowia sasiaduje ze szkota,
wiec gdyby cos sie dziato, nie bedziemy dziata¢ nieprofe-
sjonalnie. Tak sobie myslatam, nie mogac wyzbyc¢ sie obaw.
Czutam jednak, ze nie jestem sama i to wzmachniato.

Potem przyszta pora na lekture prasy (gtownie ,Pen”),
ksiazek medycznych i szukanie informacji w Internecie.
Najpierw po omacku, jak leci, potem juz selekcjonowa-
tam materiat. Teoria — tak, bo trzeba wiedzie¢, zeby roz-
mawiac i wspierac, ale przede wszystkim fachowe, prak-
tyczne wskazowki dotyczace nienachalnego wspierania
osoby zyjacej z cukrzyca. Emil i jego bliscy zaakceptowali
chorobe, ja tez staratam sie zrozumie¢ problem i zacho-

wac wtasciwie.

Oto ON czyli spotkanie pierwsze

Inauguracja roku szkolnego 2006/2007. Juz wrzesien, ale
na dworze cieplutko, stonecznie. Nowi wychowankowie,
nowy dziennik, nowy problem. Po uroczystosci spotkanie
w pracowni. Lista obecnosci, numer drugi — Emil. Wesoty,
opanowany chtopak, pilnie zapisywat plan lekcji, wypyty-
wat o nauczycieli przedmiotow, przekomarzat sie z kole-
zankami i kolegami. Po spotkaniu z mtodzieza rozmowa
z tata Emila. Opowiedziat o chorobie, przedstawit har-
monogram podawania insuliny, rzeczowo zaprezentowat,
czego oczekuje od szkoty i ode mnie.

Razem udalismy sie do gabinetu dyrektorskiego, gdzie
ustalilisSmy szczegoty (przechowywanie ,,niezbednika cu-
krzyka” — tak to nazwat, wyznaczenie pomieszczenia za-
pewniajacego intymnos¢, szczegoty organizacyjne terapii
insulinowej, wymogi bezpieczenstwa i zwiazane z tym
procedury). Odetchnetam z ulga, tata Emila pewnie tez,
choc¢ nie dat tego po sobie poznac¢. Moja pamiec zanoto-
wata, iz przyjmowania insuliny nie wolno traktowac jako
widzimisie, zas obowiazkow diabetyka wybidrczo. Wierzy-
tam, ze Emil to rozumie, a jego motywacja jest silna. Do
nas nalezy wspieranie go i ... dyskretny monitoring.

Razem, nie obok siebie
Zadanie sumiennego nadzorowania zalecen lekarskich



podczas pobytu w szkole dotyczy nie tylko mnie, ale tak-
ze nauczycieli innych przedmiotéow oraz pracownikow
administracji i obstugi. Wszyscy zostali powiadomieni o
sytuacji ucznia i podeszli do sprawy z nalezytym zrozu-
mieniem.

Nikogo nie dziwi, gdy przed dwunasta Emil wychodzi z
klasy. Jest w zasadzie samodzielny, ale zawsze ktos do-
rosty czuwa nad nim (oczywiscie dyskretnie, bez rzucania
sie w oczy). To wzmacnia pewnosc siebie chtopca, ktory
nie chce nadmiernie angazowac innych w swoje sprawy.
Doceniamy jego wysitek i szczerze podziwiamy fachowosc
i umiejetne radzenie sobie ze stresem. Rozumiemy tez, iz
pragnie choc czesciowo zachowac swoje sprawy dla sie-
bie. Szanujemy to.

Odrebng grupe wsparcia stanowi zespot klasowy. Wieksza
czes¢ moich uczniow chodzita razem z Emilem do pod-
stawowki i przezyta trudne poczatki jego choroby. Pew-
nie dlatego niektorzy sa troche przewrazliwieni w kwestii
zmiany samopoczucia kolegi. Prawie wszyscy ,,pilnuja”,
by Emil nie zapomniat sie i nie przegapit godziny dwuna-
stej. Ba, zdarza sie nawet, ze kiedy Emila nie ma w szko-
le, Dawid z btyskiem w oczach wota: ,,Emil, dwunasta”.
Wtedy trzeba zmierzyc glukoze i zjesc positek.

Choroba kumpla nigdy nie szokowata moich wychowan-

kow, byta moze jakas nowinka, ale nie sensacja. To za-
stuga samego zainteresowanego, ktory nie afiszowat sie
z leczeniem, nie szukat taryfy ulgowej, za to miat wta-
Sciwa Swiadomos¢ problemu. Pewnie miatam tez duzo
szczescia, bo trafitam na wspaniata mtodziez. W naszej
Ila z zachowania sa tylko oceny wzorowe, bardzo dobre i
kilka dobrych. Nie ma ani jednej poprawnej, nie mowiac
juz o nieodpowiednich i nagannych. Regulaminowy zeszyt
uwag zawiera prawie same pochwaty, wpisy krytyczne to
rzadkos¢. Wszyscy sie akceptuja, lubia, zyja w zgodzie.
Nie oznacza to, ze nie mieliSmy ,wpadek”, ale to byty
incydentalne wygtupy. Na szczescie, dzieki wspotpracy z
rodzicami, udaje sie zapobiega¢ zachowaniom niepoza-
danym, a zwtaszcza szkodliwym eksperymentom, ktoére
tak pociagaja mtodziez gimnazjalna. Emil w reagowaniu na
szkolng rzeczywistos¢ w niczym nie odstaje od grupy. Je-
sli moi wychowankowie cos ,,zmaluja”, to dostaje bure jak
inni. Gdy solidarnos¢ klasowa wymaga lojalnosci, milczy jak
gréb. Jak wszyscy barwnie przechodzi okres dojrzewania.

Emil — nasza duma!

Mimo niezaprzeczalnych minusoéw zycia z cukrzyca, Emil
odnosi prawdziwe sukcesy. Srednia ocen z przedmiotéow
nauczania powyzej 5,0 to dla niego norma. Tak samo jak
Swiadectwo z czerwonym paskiem. Niewatpliwie lubi sie
uczyc, ale nie nalezy do kujondw. Tak organizuje czas, by
znalez¢ go na wszystko. Pasja chtopca jest pitka nozna, a



szkolna druzyna to niemal sacrum. Poniewaz wszedt do
podstawowego sktadu, czesto wyjezdza na mecze i trenu-
je. Nauczyciel wf-u ma go wtedy na oku, wie jak pomoc w
razie ewentualnych trudnosci. Na szczescie (odpukac) nic
ztego nigdy sie nie przydarzyto.

Emil pieknie recytuje, chetnie bierze udziat w uroczysto-
sciach szkolnych i srodowiskowych. Nie pesza go publicz-
ne wystepy, lubi rywalizowaé. Uwielbia wygrywad, ale
przegrana znosi godnie. Swietnie koordynuje prace ze-
spotowa, dlatego czesto jest liderem klasowej grupy, np.
w konkursach wiedzowych, sprawnosciowych czy arty-
stycznych. Umie broni¢ wtasnego zdania, wyrobit w sobie
asertywnosc, przy czym nieobcy mu rozsadny kompromis.
Ma swoje wazne miejsce w spotecznosci szkolnej, zapra-
cowat na nie bezsprzecznie w uczciwy sposob. Przewlekta
choroba motywowata go, nie stata sie wygodnym parawa-
nem i okazja do usprawiedliwiania. Tego tez batam sie na
poczatku wspotpracy.

On zreszta w ogdle nie rozczula sie nad sobg! Jednocze-
$nie pracuje nad dysleksja, na tym polu tez odnosi suk-
cesy. Duzo czyta, pisze artykuty do gazetki szkolnej, wy-
konuje tzw. zadania na szostke, czyli wykraczajace poza
tresci programowe. Najwazniejsze, ze sie nie zniecheca,
nie ma pretensji do catego $wiata. Gdy po raz kolejny zle
napisze jakis, niby prosty wyraz, dziwi sie jak dziecko,
dotyka palcem czota i ze stowami ,,No tak...” bierze sie

do poprawy. Wierzy, ze kiedys napisze wszystko jak nalezy.
Na pewno napisze! Lubi tez nowe technologie komputero-
we i informacyjne. Jako uczen dojezdzajacy musi czekac
na autobus w $wietlicy. Nie marnuje czasu, czesto zaglada
do Internetu. Marzy, by wreszcie mie¢ do niego dostep w
domu i wszystko wskazuje na to, Ze tak wkrotce bedzie.

Osobna sprawa sa dyskoteki i inne imprezy potaczone ze
stodkim poczestunkiem. Najpierw Emil nie chciat nic jes¢
ani pi¢, teraz jest inaczej. Dziewczyny, ktore robig zakupy
na Andrzejki, klasowa wigilie czy bal karnawatowy, usta-
laja z Emilem, co mu kupi¢ do jedzenia i picia. Najpierw
sie krygowat, przynosit wiktuaty z domu, obecnie juz sie
nie krepuje i zasiada z nami tak jak wszyscy. Oczywiscie
kontroluje, co i ile spozywa, ale czuje sie swobodnie
i cieszy razem z grupa.

Chyba najwiecej oporow Emil miat wobec wycieczek. Domy-
slam sie, iz bat sie konkretnych trudnosci zwigzanych np. z
koniecznosciag wykonywania pomiaru poziomu cukru w auto-
busie. Moze tez tego, ze rodzice byli tak daleko ... Nie chcia-
tam go do niczego zmuszac, wolatam, aby sam chciat z nami
podrézowaé, zeby zrozumiat, Ze nic mu nie grozi, wszyst-
ko da sie zorganizowac, a wyjazdy to wielka frajda. Tak sie
tez stato. Przetamat sie, jezdzi z nami do kina, do muzeow,
na wycieczki rowerowe, koncerty, mecze. Najpierw byty to
krotsze wyprawy, teraz nie boi sie nawet dtuzszych eskapad.



Niebawem odwiedzimy Warmie i Mazury, Emil jest na liscie
uczestnikow wycieczki i — tak jak inni — bez przerwy dopy-
tuje sie o wycieczkowe atrakcje.

Nieprzewidziane sytuacje i reakcje

Prawie rok temu, wiosna, jeden jedyny raz Emil spaniko-
wat. W czasie pobytu w szkole pomiaru poziomu glukozy we
krwi dokonuje co dzien o dwunastej, potem po lekcjach o
pietnastej robi to juz w domu. Tego dnia byto inaczej. Dtu-
zej zostat na boisku i chciat wrocic¢ pozniej. Wowczas przed
pietnastg siegnat po swoj ,,niezbednik” i... nie znalazt go
w plecaku. Doktadniejsze przeszukanie tez nic nie dato.
Razem z kolegami pobiegt wiec do szatni przed sala gimna-
styczna, bo tam przebierat sie po wf-ie godzine temu, ale
czarnego pudetka nigdzie nie byto. Akurat miatam probe
spektaklu edukacyjnego, ktory mieliSmy wystawiaé na ze-
braniu dla rodzicéw, gdy do sali wpadt Emil i kilku innych
chtopcow z mojej klasy. Wiedziatam, ze cos sie stato. Po
raz pierwszy — i jak dotad jedyny — widziatam tzy w wiel-
kich, btyszczacych oczach Emila. Kiedy wyjasnit, co sie sta-
to, przerwatam zajecia i postanowilismy dziatac.

Najpierw uspokoitam chtopcow. Powiedziatam, ze po dru-
giej stronie ulicy jest osrodek zdrowia i gdyby Emil nie
znalazt swoich rzeczy, to niezwtocznie udamy sie tam po
pomoc. Poskutkowato. PrzeszukaliSmy przy pomocy in-
nych nauczycieli i woznych sale, w ktérych moja klasa

miata dzi$ lekcje. Bez rezultatu. Juz prawie wychodzili-
sSmy ze szkoty do przychodni, gdy akurat zjawit sie tata
Emila. Jak inni rodzice, przyjechat na wywiadowke o piet-
nastej. Poinformowany o problemie zawrocit i za 10 minut
przywiozt z domu drugi, zapasowy zestaw dla diabetyka.
Zanim skonczyto sie zebranie ogdlne, byto po sprawie.

A co sie stato z ,,niezbednikiem” Emila? Ot6z wieczorem
tukasz kolega Emila zajrzat do swojego plecaka i... oczom
nie wierzyt. Wtasnos¢ kumpla lezata wsrod jego rzeczy.
Po prostu plecaki byty identyczne i po dokonaniu pomiaru
o dwunastej, Emil wrzucit saszetke nie do swojej torby.
Pomytka wyszta na jaw dopiero, gdy tukasz zabrat sie do
odrabiania lekcji. Rozmowa telefoniczna matek wyjasnita
sprawe, a opisana wyzej historia do tej pory funkcjonuje
w klasie jako anegdota. Chetnie przywotuje ja zwtaszcza
Emil. Gdy komus co$ zginie, zartuje: ,,Zobacz lepiej, czy
kto$ czasem nie ma takiego plecaka jak ty. Tam poszu-
kaj swojej zguby”. Umie smiac¢ sie z siebie, zachowuje
zdrowy dystans.

Jest tez druga strona medalu. To Emil najlepiej wie, kiedy
trzeba dziata¢ szybko i prosi¢ o pomoc. Udowodnit swa
dojrzatos¢ jesienig podczas pierwszego ataku grypopo-
dobnych wiruséw i przeziebien. Méj inny uczen Mariusz w
trakcie zaje¢ zaczat gwattownie goraczkowac, pocic sie,
stania¢ ze zmeczenia. Nie chciat pomocy, sadzit, ze przez



weekend mama zwalczy infekcje domowymi sposobami.
Jeden Emil wiedziat, ze to nie przelewki, przyprowadzit
do mnie chorego kolege, poszlismy do lekarza i okazato
sie, ze to byto niezbedne. Pani doktor przepisata leki, po-
lecita odwiez¢ dziecko do domu, bo powrét autokarem nie
bytby dla niego bezpieczny. Dzieki Emilowi obyto sie bez
komplikacji i powiktan. Taki jest Emil. Otrzymuje wspar-
cie, nauczyt sie dawac je innym. Postawe otwartosci na
potrzeby innych uwaza za oczywista, tak samo jak swoje
zmagania z choroba.

Podziekowanie

M6j uczen Emil to naprawde KTOS. Najbardziej potrze-
ba mu zwyczajnosci, normalnego traktowania — docenia-
nia sukcesow i zwracania uwagi na btedy. Przedwczesnie
dojrzat, ale nie jest przemadrzaty ani egocentryczny. Na
pewno bywa zniechecony, choc sie do tego nie przyznaje.
Kiedy czytatam, jak na tle immunologicznym wytwarzane
przez organizm przeciwciata niszczg komorki trzustki, da-
jac grozne objawy, bytam zdruzgotana. Wymioty, ubytek
ciata mimo wzmozonego apetytu, nadmierne pragnienie,
czeste oddawanie moczu w duzych ilosciach, pobudzenie
lub apatia, problemy z koncentracja, sennos¢, zaburzenia
Swiadomosci i jeszcze inne dysfunkcje oraz grozne powi-
ktania to nie sg btahostki.

Na szczescie Emil jest dobrze leczony, swietnie kontrolu-
je swa zdrowotng sytuacje, ma sojusznikow i wymienione

wyzej objawy nie wystepuja. Oby tak dalej. Niestety, sy-
tuacja w Polsce jest powazna. Podobno w ciagu najbliz-
szych 25 lat liczba chorych ma wzrosna¢ nawet o 40—50%,
a i tak jest niebagatelna. Szacuje sie, ze w naszym kraju
na cukrzyce typu 1 2 choruje okoto dwoch milionow osab,
a okoto 50% diabetykow nie wie o swojej chorobie. Tak,
jest nieuleczalna i podstepna, ale da sie z nig pieknie zyc.
M&j uczen Emil to doskonaty przyktad sukcesu w walce
z cukrzyca i wtasnymi ograniczeniami, rekompensowa-
nymi na innych polach. Jego droga zyciowa jest pewnie
trudniejsza niz przecietna, ale budzi ogromny respekt.
Tak sie ztozyto, ze z urzedu to ja mam uczy¢ Emila lite-
ratury i nauki o jezyku, troszczy¢ sie o jego wychowanie,
czuwac nad bezpieczenstwem i otaczaé opieka. Staram
sie czyni¢ to jak najlepiej, ale — przyznam szczerze —
Emil tez wiele mnie nauczyt. W codziennych zmaganiach
udowodnit prawdziwosc uniwersalnej zasady: zmieniaj to,
co mozesz zmieni¢; zaakceptuj to, czego zmieni¢ sie nie
da. Zmienit swoje nawyki zywieniowe, styl zycia, ale nie
wyzbyt sie egzystencjalnej radosci. Odnalazt sens w walce
Z przeciwnosciami losu. Mam nadzieje, ze uda mi sie do-
réwnac¢ mu, gdy przyjdzie czas wielkiej proby.

| jeszcze jedno. W szkole podstawowej od prawie roku
kolejne dziecko choruje na cukrzyce. Za kilka lat prze-
kroczy progi gimnazjum. Wtedy na pewno bede umiata je
wesprzec. To tez dzieki Emilowi.



3. Diabetyk to normalny uczen

Zbigniew Osajda
Wyréznienie specjalne w konkursie Diabetycy do tablicy

Moja ,,przygoda” i kontakt z cukrzyca rozpoczety sie juz
w wieku trzynastu lat. Wyrastatem bowiem w rodzinie,
w ktorej wraz ze mna dorastat moj starszy brat, u ktorego
w wieku licealnym wykryto cukrzyce. To byty trudne chwi-
le. Pamietam jak dzis$, kiedy mielisSmy wyjechac z bratem
na wycieczke. To byt jeden z najtrudniejszych momen-
tow w moim zyciu. Brat podawat sobie insuline domie-
Sniowo, wtedy jeszcze przy pomocy zwyktych strzykawek,
i w razie potrzeby powinienem umie¢ wykonac taka czyn-
nos¢. ZabraliSmy sie zatem do pracy i ¢wiczen. Przygo-
towanie sprzetu, napetnienie strzykawki lekarstwem, no
i sam ,,zabieg”. Przy pierwszym podejsciu i probie wbicia
igty oczywiscie nieomal zemdlatem. Zawsze bytem staby,
jezeli chodzito o takie sytuacje. Nie chciatem prébowac
wiecej, ale w tym momencie zachwiata sie perspektywa
naszego wspolnego wyjazdu. Co6z byto robi¢. Czasu nie-
wiele, a wycieczka miata by¢ bardzo atrakcyjna. Wieczo-
rem kolejna proba. Byt to okres, w ktorym brat dwa razy
w ciggu dnia podawat sobie insuling. Matymi krokami, wy-
konujac jeszcze kilka prob, udato mi sie okietznaé strach
i panujace przy tym emocje.

Kilka lat pozniej podjatem prace w szkole. Nigdy do gtowy
mi nie przyszto, ze moge wtasnie tam kiedykolwiek spo-
tkac sie z tym problemem. Wydawato mi sie, ze cukrzy-
ca to przeciez choroba, ktora dosiega dzieci i mtodziez
w bardzo minimalnym stopniu.

Tak myslatem do konca 2006 roku, kiedy to przed swieta-
mi Bozego Narodzenia przyszta do mnie ze tzami w oczach
zrozpaczona matka Martyny — uczennicy klasy Vla, dziew-
czynki, ktorej bytem wychowawca.

Martyna sama w sobie jest dzieckiem bardzo sympatycz-
nym, grzecznym i pracowitym. Zawsze usmiechnieta
i nigdy nie odmawiajaca pomocy w jakiejkolwiek materii.
Informacja ta byta dla mnie porazajaca. Dziewczynka w
piatej klasie, dwunastoletnia jedynaczka, ktora juz wtedy
miata bardzo ostabiony wzrok do minus siedem dioptrii
i nagle 13 grudnia rozpoczyna nowy etap zycia z niechcia-
ng przyjaciotka — cukrzyca. W swojej karierze zawodowej
nie widziatem tak zagubionej we wtasnych myslach matki.
Rozpoczatsie trudny okres dla niej, dla Martyny, ale rowniez
dla nas w szkole. | chodzito tu o wszystko. Najbardziej
jednak o przyjecie Martyny do klasy po powrocie ze szpi-
tala i jej funkcjonowanie w zespole.

Nie wiedzieliSmy, jak zareaguja kolezanki i koledzy
z klasy i jak zachowaja sie nauczyciele oraz pracowni-
cy szkoty. Ta sytuacja wstrzasneta mna, ale jednoczesnie



wyzwolita niesamowitg wole w kierunku podjecia dziatan
zwigzanych z przystosowaniem do codziennego funkcjo-
nowania dziewczynki w szkole.

Jako wychowawca wiedziatem, ze musze chroni¢ Martyne
przed poczuciem innosci, zadba¢ o to, aby byta bezpiecz-
na, akceptowana i zrozumiana przez srodowisko szkolne.
Miatem sSwiadomos¢, ze zte spojrzenia czy gesty
moga spowodowaé wiele nieodwracalnych wspomnien
i doprowadzi¢ w koncu do depresji. Zanim jeszcze Tyska
wyszta ze szpitala, zaczelisSmy organizowac wszystko tak,
aby zapewni¢ jej poczucie spokoju i bezpieczenstwa.

Pamietam lekcje wychowawcza z moja klasa, kiedy opo-
wiadatem dzieciom o cukrzycy celem przygotowania ich do
powrotu Martyny. tzy same cisnety sie do oczu, gdy mysla-
tem o tym, co sie stato i gdy przywotywatem wspomnienia
z mojego dziecinstwa. Wszyscy stuchali ze zdumieniem,
ze ich kolezanka od momentu powrotu do szkoty bedzie
jes¢ i pi¢ w czasie lekcji, ze zaopatrzona w tzw. glu-
kometr bedzie w razie potrzeby ktu¢ sie w palec
i badac tym samym poziom cukru w organizmie, ze jej plecak
bedzie pod specjalnym nadzorem ze wzgledu na zawartosc,
ktora w skrajnych przypadkach bedzie ratowac jej zycie.

Sam musiatem udawac ,twardziela”. Miatem obawe, ze
w dobie takiej obojetnosci spotecznej ustysze opinie,
ktore mogtyby sugerowac zamkniecie klasowych drzwi
przed Martyna. Niewatpliwie ucieczka od problemu nie

przyniostaby niczego pozytywnego. | jezeli Martyna sta-
neta na wysokosci zadania i radzita sobie z nowa sytuacja
doskonale, to z jej matka byto roznie. Z jednej strony
silna i zdecydowana osobowos$¢, z drugiej zas z przera-
zeniem patrzaca na kazdy nowy dzien. Przydaty sie tutaj
doswiadczenia z moich mtodzienczych lat i bardzo wazne
byto wesprze¢ matke w najtrudniejszej dla niej chwili.

Szat, jaki towarzyszyt od poczatku catej sytuacji, niestety
nie miat pozytywnego wptywu na jej samopoczucie. Nie-
watpliwie chciata zrobic¢ wszystko, zeby jej jedyne dziec-
ko czuto sie w szkole jak u siebie w domu.

Pierwszy etap mieliSmy za soba. Przed nami spotkanie
z nauczycielami. PostaraliSmy sie, zeby w takim spotka-
niu udziat wzieli mozliwie wszyscy, ktérzy beda mie-
li jakikolwiek kontakt z Martyna, poczawszy od woznej
a skonczywszy na pedagogach. Matka Martyny, ktora pro-
wadzita spotkanie, doktadnie i ze szczegétami opowie-
dziata zarowno o samej chorobie, jak i o konsekwencjach
w przypadku niedoboru cukru w organizmie. Bardzo do-
ktadnie omdwilismy dostarczong przez matke informacje
od lekarza diabetologa — opis choroby oraz jak rozpoznac
u dziecka zmienne objawy rozwijajacej sie hipoglikemii
i hiperglikemii, a takze w jaki sposob sobie z nimi radzi¢.
Takie szkolenie w naszej placowce odbyto sie po raz pierw-
szy. Szczegblng uwage zwrdcilismy na wyjasnienia dotycza-
ce glukometru i uzycia pena do podania dziecku glukagonu.



Przygotowani do zadania czekaliSmy na jedng z naszych
najlepszych uczennic. Najlepszych, bo jej wyniki w nauce
sg na miare szkolnego stypendium, zaréwno jezeli chodzi
o przedmioty jak i zajecia sportowe. W tym wszystkim
dziwne jest to, ze Martyna, ktora na co dzien ma dostoso-
wany program wychowania fizycznego do mozliwosci or-
ganizmu, osiaga bardzo dobre wyniki sportowe.

Tyska silna i odwazna, wrocita do szkoty jak gdyby nigdy nic.
Kolezanki i koledzy z klasy przyjeli ja bardzo serdecznie,
wcale nie dajac do zrozumienia, ze co$ wtasnie sie zmienito.
Kolejnego dnia pozwolitem Martynie na osobiste wtajemni-
czenie klasy w jej sytuacje. Przyjeli wszystko z wielkg powa-
ga. Razem dostarczylismy do pielegniarki szkolnej literature
na temat cukrzycy i dodatkowy zestaw z glukagenem, ktory
do dzis$ znajduje sie w szkolnej lodowce.

Wbrew wszelkim moim obawom dotyczacym badania
przez Martyne poziomu cukru w czasie lekcji problem w
ogole sie nie pojawit. Stato sie zupetnie inaczej. Martyna
byta pod kontrola nie tylko nauczycieli, ale i dzieci z klasy.
Kiedy tylko wydawata sie bledsza, od razu kolezanki suge-
rowaty wykonanie badania. Bytem z moich podopiecznych
naprawde dumny.

Wiedziatem, ze moje dzieciaki zaakceptuja wiele, a jed-
nak trudno byto im pogodzi¢ sie z zakazem podjadania
i picia na lekcjach, z wyjatkiem Martyny. Na zapleczu kla-
sowym uruchomilismy ,,stodki kacik” zaopatrzony w kostki

cukru, sok i wode mineralng. W pokoju nauczycielskim
i kilku innych pomieszczeniach umiescilismy informacje
z objawami hipoglikemii i ilustracjami obrazujacymi po-
danie glukagonu. Nawet szkolna Spétdzielnia Uczniowska,
ktorej jestem opiekunem i ktora na kazdej przerwie ofe-
ruje w sprzedazy napoje i stodycze, otrzymata polecenie
podania Martynie poza kolejnoscia i na tzw. ,,kreske” cu-
kierka czy soku. Wszystko funkcjonuje do dzis.

Niektore z reakcji nauczycieli czy rowiesnikow Martyna
opowiada do dzis. ,,Tyska przynies mi ten przyrzad. Mu-
sisz mi pokazac jak on wyglada i jak dziata” dopominata
sie jedna z moich kolezanek bedaca w momencie szkole-
nia na zwolnieniu lekarskim. Wobec takich pytan Martyna
czesto sama wyjasniata, w jaki sposob i na czym polega
podanie jej leku w nagtych wypadkach. Duma mnie roz-
pierata, ze to wtasnie ja jestem wychowawca tak madrej
i zdyscyplinowanej dziewczynki.

Zycie szkolne musiato toczy¢ sie dalej. Wszyscy dbali-
smy o to, zeby Martyna byta otoczona ludzmi zyczliwymi,
i zeby dobrze sie czuta w naszej szkole. Nikt nie stwarzat
problemu, gdy potrzebowata nagle wyjsc¢ z klasy.

Tak kontrolujac Martyne i wspierajac zaréowno matke jak
i corke, dotarlismy do konca roku szkolnego. | tutaj znow
sie zaczeto. Klasowe plany juz w pazdzierniku zapowia-
daty wyjazd dzieci na zielong szkote do Zakopanego. Coz
stysze od matki Martyny — ,,nie pojedzie, nie ma szans,



zebym puscita ja sama i to jeszcze na tak trudng wyciecz-
ke”. To byto przykre dla dziecka, ktore od pazdziernika
czekato na wspolny wyjazd.

Pojawienie sie cukrzycy w klasie juz wczesniej zmobi-
lizowato mnie do bardziej szczegotowej anizeli zwykle
analizy corocznych wyjazdéw na tzw. zielong szkote. Zo-
stat nam jeszcze miesiac do wyjazdu. Mimo, ze wiedzie-
liSmy juz bardzo duzo o cukrzycy, matka nie pozwalata
pojechaé corce z nami. Wobec takiej sytuacji natych-
miast zadzwonitem do Osrodka Doskonalenia Nauczycieli
i zaproponowatem matce Martyny udziat w szkoleniu,
ktore dato jej uprawnienia opiekuna wycieczek szkolnych
i mozliwos¢ opiekowania sie nie tylko wtasnym dzieckiem
podczas wycieczki. Mimo wielu obaw udato sie przekonac
kobiete o stusznosci wyjazdu.

To beda niezapomniane wrazenia, kiedy pani Iwona matka
Martyny, sama z niedowierzaniem patrzyta, jak jej corka do-
skonale radzi sobie z gorami, wysitkiem i choroba. Sam bym
sobie nie wybaczyt, gdyby wtedy Martyna zostata w domu.
Nasze leki zwigzane z dieta, pomiarami cukru i podawaniem
insuliny okazaty sie rutynowymi czynnosciami, z ktorymi
Martyna radzita sobie wiecej niz doskonale. Codzienne spa-
cery miaty niesamowicie pozytywny wptyw na ksztattowanie
sie poziomu cukru w organizmie dziewczynki. Klimat, dobra
atmosfera i goralska kuchnia powodowaty, ze dawki insuliny,
jak rzadko kiedy, ulegty samoczynnemu obnizeniu.

NauczyliSmy sie funkcjonowac i akceptowac wszystko,
co zwigzane byto z cukrzyca. Wsrod wielu wyjazdow nie za-
brakto rowniez przygdd, ktore przysparzaty nie lada stresu,
kiedy Martyna biegta pewnego razu do autokaru na kolejna
gorska wyprawe pozostawiajac w pokoju paski do gluko-
metru i zabierajac zapowietrzony pen. Przerazenie mat-
ki rosto wtedy wraz z uptywem czasu. Czyz jednak takie
zdarzenie mogto stanac¢ na drodze do wspanialej zabawy
Martyny i klasy? C6z byto robic? Natychmiast odwiedzilismy
kilka aptek, bo nietatwo byto dostac paski w aptece matego
miasteczka. Trudno byto wtedy moéwic o beztrosce dziecin-
stwa. Kazda choroba powoduje, ze uczen czuje sie inny,
gorszy i odrzucony od grupy, gdyby nawet to nie nastapito.
Bardzo istotne jest w takiej sytuacji wsparcie nauczyciela,
kogos na kogo mozna by liczy¢ w kazdym momencie.

Martyna szybko musiata zmienic styl zycia. Cukrzyca dyktu-
je jej warunki, musi ich przestrzegac: dieta, insulinotera-
pia, kontrola poziomu cukru i czujnos¢ na sygnaty ptynace z
jej ciata. Najwazniejsze jednak, to nie walczyc¢ z choroba,
tylko probowac sie z nig zaprzyjaznic. | tutaj jest ogromna
rola dla nauczyciela i wychowawcy, by uczen magt funkcjo-
nowac w srodowisku szkolnym jak kazde inne dziecko.

Zalezy mi na tym, zeby moi wychowankowie nauczyli sie cie-
szy¢ kazda chwila i nie watpi¢ w drugiego cztowieka, zeby
umieli sobie pomagac i dac szanse wszystkim istnieniom, na-
wet niedoskonatym. Przeciez diabetyk to normalny uczen.
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Naszym wspdlnym obowiqzkiem jest tworzenie w szkole
i w przedszkolu takich warunkéw, aby wszystkie dzieci
mogly sie w niej uczy¢, rozwija¢ i bawi¢ pomimo
choroby, a w razie potrzeby otrzymac niezbednq pomoc
i wsparcie psychologiczno-pedagogiczne.

Mamy nadzieje, ze wiedza zawarta w proponowanych
ksigzeczkach z serii ,,One sq wsrod nas”, bedzie stanowic
dla nauczycieli, wychowawcow i opiekunow inspiracje
oraz waznq pomoc w realizacji tego waznego zadania
oraz w sprawowaniu opieki nad chorym uczniem.
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Ksigzeczki powstaty jako wynik prac Zespotu do spraw
dzieci przewlekle chorych, powotanego w Kancelarii
Prezesa Rady Ministrow w Biurze Petnomocnika
Rzgqdu Do Spraw Réwnego Traktowania, w sktad
ktorego wchodzq: przedstawiciele Ministerstwa
Zdrowia, Ministerstwa  Edukacji ~ Narodowej,
Centrum Metodycznego Pomocy Psychologiczno-
Pedagogicznej oraz Konsultant Krajowy do spraw
Pediatrii Pani prof. Anna Dobrzanska. Kazda
z publikacji zostata przygotowana przez najlepszych
specjalistow medycyny z danej dziedziny.
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