14

je

i

VZGOJA IN IZOBRAZEVANIE 5 2001 | XXXII
| Ker Se ne delujejo Solske uprave, je ministrica Da pa bo zakon zazivel, moramo pocakali Se na
Iza Solstvo, znanost in $port izdala Odredbo o dolocitvi  sprejem podzakonskih aktov.
lcentrov za socialno delo za za¢asno izvajanje nalog Zavodi za vzgojo 1n 1zobraZevanje otrok in
1Solskih uprav, ki jih doloca zakon o usmerjanju mladostnikov s posebnimi potrebami bodo postali vse
I! otrok s posebnimi potrebami (Ur. 1. §t. 41, 25. 5. 2001, bolj strokovne institucije z vrhunsko organiziranim
Istr. 4681). Z odredbo je ministrica prenesla pristojnost  interdiciplinarnim delom oziroma timom. Seveda pa
{Solskih uprav na centre za socialno delo. Dopolnila bodo 1zvajale tudi osnovno dejavnost — vzgojo in
Iv odredbi so navodila centrom za socialno delo o izobrazevanje za vse tiste otroke in mladostnike, ki
naéinu 1zvajanja nalog Solskih uprav, ki jih doloca rednega programa ne bodo zmogli.
1Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami Integracijo oziroma usmerjanje otrok s posebnimi
{(Ur. L. st. 44, 1. 6. 2001, stran 4921). Tako bodo potrebami bomo spremljali skrbno.
{postopki usmerjanja v predhodnem obdobju potekali Kaj nam je in kaj nam bo prinesla integracija oziroma
{tudi po dolocilih omenjene odredbe 1n navodil. usmeritev otrok? Na ta vpraSanja nam Ze odgovarjajo
Na podrocju Republike Slovenije bo delovalo 46 prispevki, ki so v nadaljevanju vsebine o usmerjanju
komisij za usmerjanje. otrok 1n mladostnikov s posebnimi potrebami.
|{Mag.Tanja Becan
| 0S Ledina, bolnisnicni solski oddelki, Ljubljana
VKLIJIUCEVANIJE DOLGOTRAIJNDO
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B OLNIH SOLARIJEV V S§O0OLO

Vkljucevanje dolgotrajno bolnih Solarjev/Solark
v Solo je na nek nacin svojevrstno, morda celo
paradoksalno (vkljucujes se v Solo, kjer ze si1).
Zaradi svoje bolezni ali zdravljenja te bolezni so

namrec ti Solarji le zacasno izklju€eni i1z svojih maticnih
| 1nstitucij (osnovnih in srednjih Sol, zavodov) in se

praviloma vanje po daljSem ali krajSem Casu zopet
vrnejo. Natanéneje reCeno — vracajo, kajti dolgotrajna
bolezen in nje zdravljenje zahteva veckratna in
ponavljajoca bivanja v bolniSnici, zdraviliS¢ih, doma,
torej veCkratna in ponavljajoca obdobja izkljuCenosti
1z obiCajnega ritma Solskega dela v obicajni Soli.
Cepray je s te perspektive vkljucevanje otrok s
posebnimi potrebami, med katere zakon uvrsca tudi

dolgotrajno bolne otroke in mladostnike, zapleteno,

nanj pogosto pozabljamo, ga prezremo. To vkljuCevanje

praviloma namrec res tece gladko; ne potrebuje

posebnih, spektakularnih prilagoditev Solskega prostora pg

(arhitekturnih posegov, dvigal), pa tudi ne dragih u¢nih
pripomockov, za pridobivanje katerih b1 bile potrebne
odmevne sponzorske akcije. Ni€ od tega ni potrebno,
to pa Se ne pomeni, da se pri tej vrsti vkljuevanja ne
srecujemo s tezavami ali da gre vedno vse tako,

kot bi si zeleli ali b1 pricakovali.

Namen tega prispevka je bralca usmeriti k
razmisleku o vkljucevanju dolgotrajno bolnih otrok in
mladostnikov. Razmislek poteka na podlagi izkuSen;,
pridobljenih v bolniSni¢nih Solskih oddelkih Osnovne
Sole Ledina v Ljubljani. To bolniSni¢no Solo namrec
obiskujejo predvsem dolgotrajno bolni osnovnosolci 1z
vse Slovenije, po dogovoru z Ministrstvom za Solstvo,
znanost in Sport pa tudi obolelim 1n bolnim dijakom,
ki so na zdravljenju v ljubljanskih bolniSnicah, dajemo
individualno u¢no pomoc.




5| 2001 "VZGOJA |IN

‘ iXXII
&

Pomudimo se najprej ob opredelitvi, kaj je to
dolgotrajna bolezen. Zdruzenje evropskih bolniSni¢nih
uciteljev HOPE je sprejelo opredelitev, da je taka vsaka
tista bolezen, ki ne izzveni v treh mesecih. Spekter teh
bolezni je torej izredno Sirok. Od kardioloSkih,
nevroloskih, endokrinoloSkih, gastro-enteroloskih,
nefroloskih pa do psihiatri¢nih, onkoloSko-hematoloskih,
revmatoloskih in Se kakSnih obolenj. Ali drugace —
noben rak, e se Ze pozdravi, se ne pozdravi prej Kot
v treh mesecih; revmatoloSka obolenja nas praviloma
spremljajo dolgo, prav tako so z nami epilepsija,
sladkorna bolezen, kroni¢na odpoved ledvic tako
rekoC vse Zivljenje.

Naj takoj na zaCetku opravimo tudi z zelo
razSirjenim t. 1. zdravorazumskim prepri¢anjem, ces,
najpomembnejse je zdravje, otrok naj zato najpre]
ozdravi, Sele potem bomo mislili na njegovo Solanje.

Za veCino dolgotrajno bolnih otrok je take vrste
prepricanje popolnoma nerabno, brezpredmetno, saj
casa brez bolezni, za mnoge (veCino) od njih, zal, ne bo
nikoli veC. Naj potem kar vse zZivljenje zgolj cakamo na
nekaj, Cesar zagotovo ne bo? Prav tako omenjeno zdravo-
razumsko prepricanje ne uposteva dejstva, da je Sola za
otroka in mladostnika pomembna, ena najpomembnejsSih
dejavnosti njegovega zivljenja. Priljubljena, osovrazena,
.  glorificirana ali opljuvana, kakrsnakoli Ze je, je neke
" vrste center otrokovega Zivljenja — brez nje ostaja otrok
.~ In mladostnik v praznem prostoru. S kom in ob cem
" sicer deliti trenutke vznesenosti, uspeha, razo¢aranj,

. Jeze, nagajivosti, ¢e ne s sosolci 1n sosolkami v mnogih
~ urah skupnih mladostnih preizkusanj in preizkusen;?
. Sola je v tem smislu pomemben element psihosocialne
“= trdnosti otrokovega sveta.
_ V bolniSnici pa prav Sola postane tisti ostanek
obiCajnega zivljenja, ki Solarja prepricuje, da kljub
bolezni n1 pozabljen, ni odpisan, da nanj Se racunamo,
saj ga vendar poucujemo, ga spodbujamo, da se uci, ga
»J preverjamo, ocenjujemo. Sola je upanje in predstavlja
pot v prihodnost. Prav za prihodnost bolnega otroka in
- mladostnika, Ce je bolezen sama ne 1znici, pa je zelo
pomembna izobrazba. Le-ta in s tem pridobitev poklica
vsakemu bolnemu ¢loveku namre¢ omogoca samostojno,
. heodvisno, svobodno Zivljenje. Navsezadnje je Sola v
bolnisnici in za bolnega otroka in mladostnika pomembna
“» tudi zaradi pridobitve izobrazbe in poklica.
Zivljenje bolnega otroka in mladostnika se bistveno
111 razlikuje od zZivljenja zdravih vrstnikov. Razpeto je med
ponavljajoca bivanja v bolniSnici in doma, v zdraviliS¢ih,
<= med pogoste in ponavljajoce obiske v ambulantah, med
T stroge reZime prehranjevanja, jemanja zdravil ter drugih
nacinov zdravljenja. Zato imajo bolni otroci in mladostniki
manj energije, manj moci, manj ¢asa, ve¢ neodlozljivih
_1in neprijetnih obveznosti, veC skrbi, boleCin, strahu.
./ Solsko delo moramo takim otrokom in mladostnikom
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zato prilagajati, vendar ne tako, kot kdo zmotno misli, | pre
z nekaksno Sirokogrudno, a lazno 1n Skodljivo up
nezahtevnostjo, popustljivostjo. Gre za prilagoditve, ki §ses
tudi bolnemu omogocijo, da doseze, kar je potrebno, lef§soc
na drugacne, bolezni in zdravljenju prilagojene nacine.

A pojdimo po vrsti. V Casu hospitalizacyy imajo Ine
Solarji v vseh vecCjih bolniSnicah, predvsem pa v Ljubljanf ko
in Mariboru, kjer se zdravi ve¢ina dolgotrajno bolnih  fna
otrok, bolnisni¢no Solo. Ko dovoli zdravnik, jo Solar, Jpri
tudi dijak, obiskuje. Delo je seveda prilagojeno njegovi §an
bolezni in na¢inom zdravljenja: e je potrebno, poteka §so
pouk ob postelji, individualno, veckrat na dan po malenjkl;
(45 minut je v zacCetku pogosto nedosegljivih), na nacin§ne
ter v obliki, ki otroka in mladostnika pritegne k delu.  §po
Cas ucenja se dalja, Solar se uspe vkljuciti v skupino. {nil
Zaradi pomanjkanja energije in Casa, ki ju zase zahtevata |
bolezen in zdravljenje, pa se Solsko delo sprva omejuje |
na doseganje temeljnih ciljev pri posameznih predmetih.
Prav doseganje teh ciljev bo bolnemu Solarju ze omogocilo
vkljucevanje v svojo mati¢no $olo. Solsko delo je za
otroka v bolnisSni¢ni Soli vseskozi in na vseh podrocjih
torej individualno. Individualizirano, vendar hkrati tudi |
usklajeno z maticno Solo. Zato za vsakega dolgotrajno
bolnega Solarja ze kmalu organiziramo t. 1. timski
sestanek, ki se ga z maticne Sole navadno udelezijo
razrednik ter predstavniki svetovalne sluzbe. Otrokov
bolniSni¢ni zdravnik na takem sestanku pove tisto, kar
mora Sola vedeti o otrokovi bolezni, pove bistvenoo
naravi bolezni, naCinih zdravljenja, nevSecnostih,
omejitvah 1n teZavah, ki jih prinasSata oba, pri¢akovani .
prognozi bolezni, o pri¢akovanih posledicah in moznih
zapletih bolezni, pa tudi zdravljenja. Te informacije so |
kljuénega pomena, saj na podlagi le-teh ucitelji mati¢ne |
sole bolje vedo, kaj je potrebno prilagoditi, zakaj ter za
kako dolgo. Na takem sestanku skuSamo tudi ugotoviti,
kaj bo mozno prilagoditi za posameznega dolgotrajno
bolnega otroka v posamezni 3oli. Bo res deleZen dodatne’
ucne pomoci? Prilagojenega nacina preverjanja (napove- I
dano, samo ustno, pisno)? Uc¢ne pomoci? Pouka na domu?{ C

Pri vkljuCevanju dolgotrajno bolnih otrok v obicajno ;
Solo se zatakne predvsem zaradi dvojega. Najprej, ker
Sola sploh ni obvescena, da ima ucenca z dolgotrajno

boleznijo. StarSi v Soli ne povedo o bolezni svojih i
otrok, Ceprav jim zdravnik naro¢i. O vzrokih za tako
odlocitev b1 lahko razpravljali na dolgo in Siroko, | (

na tem mestu pa naj povemo, da se starSi za molk
odlocijo bodisi zaradi poprejSnjih slabih izkuSenj
s Solo (Soli ne zaupajo), bodisi zaradi tega, ker sami
otrokovo bolezen zanikajo oz. je ne morejo sprejeti.

Tudi Ce je otrok hospitaliziran, starsSi lahko odlo¢no )
nasprotujejo, da bolniSni¢ni uditelj vzpostavi stik z 1
maticno Solo, odloCno nasprotujejo in celo prepovejo |
7e omenjeni razsirjeni timski sestanek. Ce v asu (
otrokove hospitalizacije starSev ne uspemo z argumenti | ¢
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ki §sestanka ni, posledi¢no pa tudi potrebnega in dobrega
, le¥sodelovanja obeh $ol ne more biti.
ne.§  Drugi vzrok zatikanja pa bi lahko poiskali v
Inepripravljenosti za sodelovanje in prilagajanje

janfl kolektivov mati¢nih Sol (zelo redko, pa vendar Se

1 Inajdemo uditeljske kolektive, ki ne zmorejo nikakr$nega

. {prilagajanja). Na tem mestu gotovo ni prostora za

Vi §analizo teh vzrokov, Ceprav bi bila le-ta prepotrebna, saj

@ fso vzroki gotovo razloZljivi. Omenimo naj le nekaj

le | klju¢nih rezultatov tega nesodelovanja, nekaj reakcij te

Cinj nepripravljenosti, da bi omogocili s posebnimi oblikami

{ pomocl in podpore tudi bolnim otrokom in mladost-

). {nikom enake moZnosti kot njihovim zdravim vrstnikom:

aita] ¢ Vztrajanje pri odlocitvi, naj bolni Solar razred

je | kar ponavlja. Najprej naj otrok ozdravi, potem pa

tih. se bo ucil.

‘lof * Milostno deljenje pozitivnih ocen, brez
vsakrSnega doseganja (vsaj) minimalnih ciljev

h pri posameznih predmetih in zato pridobitve

di potrebne 1zobrazbe za samostojni poklic.

D » Sola na timski sestanek ne more priti; tu so pouk,
govorilne ure, tabori, konference, tekmovanja,
roditeljski sestanki.
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| Dominika Sraka

1?2 Osnovna sola 111, Murska Sobota
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{prepricati o pomembnosti sodelovanja obeh Sol, zaradi
upostevanja Zakona o varstvu osebnih podatkov

IFNTEGRACIJA OTROK
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Na Osnovni $oli III v Murski Soboti izvajamo integracijo otrok s posebnimi potrebami ze sedem let. Za
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»  Sola preprosto izpise svojega dijaka, ker ga k
pouku ni bilo vec kot 14 dni in ker se ni opravicil.
Ni pomembno, da so v teh 14 dneh on 1n njegovi
starS1 izvedeli, da ima raka, da je Ze zacel s
kemoterap1jo, da so bili starSi prestraSeni, zmedent,
zaskrbljeni ves Cas ob njem, vse svoje moci pa so
porabili, da b1 znova poskusali sestaviti svet, ki se
jim je v trenutku sesul. Vendar — dijaka n1 bilo k
pouku, nihce ga n1 opravicil — zato 1zkljuCitev.

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
bo, upajmo, vsaj na nacelni ravni preprecil. Noben zakon
pa ne more zapovedati in kar ez noC sprementti tistega,
kar je morda pri1 vkljuCevanju dolgotrajno bolnih otrok
bistvenega pomena: klime, ki vlada na Soli, 1z katere se
bolni Solar 1zkljucuje in zopet vkljucuje. To klimo doloca
tudi kultura odnosa do drugacnih, do resni¢ne pomoci
drugaCnim, ne-enakim, ¢e hocete, tistim s posebnimi
potrebami. Le-t1 so tudi dolgotrajno bolni otroci in
mladostniki, ki potrebujejo le take oblike in narave dela,
ki jim bodo omogocile enake moznosti. Ne vec.

Zdrav biti, kot pravi francoski mislec Georges
Canguilhem, pomeni biti soustvarjalec svojega zivljenja.
To lahko omogocimo dolgotrajno bolnim otrokom 1n
mladostnikom z vkljuc¢evanjem v obicajno Solo. Tore;
omogocC1imo jim to, ker jim s tem omogocamo zdravje.
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vkljucevanje otrok s posebnimi potrebami smo se odlocili na pobudo starSev deklic s cerebralno paralizo, ki sta bili

1z naSega Solskega okoliSa. Zacetki so bili tezavni, vendar smo s pomoc¢jo Ministrstva za Solstvo, znanost 1n Sport,
mobilne sluzbe Zavoda za usposabljanje invalidne mladine v Kamniku, DrusStva za cerebralno paralizo Pomurja,
obCine Murska Sobota in drugih institucij in strokovnjakov uspeli otrokom s posebnimi potrebami zagotoviti dobre
objektivne in subjektivne moZnosti za vkljucitev v redno osnovno solo.




