Lekcja Tolerancji

Dziecko chore somatycznie w rodzinie

Powazna choroba dziecka ma znaczacy wplyw na funkcjonowanie calej rodziny.
W medycynie istnieje nawet pojecie pacjenta zbiorowego, oznacza to, ze opieka obejmuje
si¢ nie tylko matego pacjenta, ale takze jego najblizszych. W przypadku choroby dziecka
rodzice staja si¢ waznymi partnerami pracownikow shuzby zdrowia. To oni informuja o
zaobserwowanych objawach 1 zmianach w zachowaniu dziecka, dbaja o przyjmowanie
koniecznych lekéw, towarzysza dziecku podczas zabiegdéw itp. Przystosowanie si¢ do nowej
sytuacji jest trudnym procesem. Bardzo czgsto rodzina jest zmuszona do calkowitego
przeorganizowania swojego zycia. Leczenie moze wigza¢ si¢ czestymi wizytami u
specjalistow, hospitalizacjami, zmiang diety, koniecznos$cig stosowania lekéw. W niektorych
przypadkach jedno z rodzicéw, najczeSciej matka, jest zmuszone do przerwania pracy
zawodowej, drugie natomiast przejmuje na siebie odpowiedzialno$¢ za zaspokojenie
materialnych potrzeb rodziny. Choroba dziecka bywa czestym powodem oslabienia wigzi
malzenskiej. Rodzina moze takze zrezygnowac z kontaktow z osobami z zewnatrz i zamkna¢
si¢ w kregu wlasnych probleméw. Trudna sytuacja wptywa nie tylko na rodzicow, ale takze
na rodzenstwo. Pozostale dzieci obserwujac zmagania z chorobg brata lub siostry moga
zaczaé obawiaé si¢, ze réwniez zachoruja. Rodzice zajeci opieka nad chorym dzieckiem
zazwyczaj poswigcaja pozostatym potomkom mniej uwagi niz dotychczas, bagatelizuja ich
problemy, takze zdrowotne. Rodzenstwo bywa takze stawiane przed wymaganiami
przekraczajacymi ich mozliwosci rozwojowe. Rodzice moga nieswiadomie zada¢ od nich

wigkszej dojrzatosci, samodzielnosci czy odpowiedzialnosci niz jest to mozliwe.

Trudny powrot

W poczatkowym okresie trwania choroby rodzice i opiekunowie s3 zazwyczaj
skupieni
na zdrowiu dziecka i jego stanie ogélnym. Problem kontaktow rowiesniczych oraz
perspektywy powrotu do przedszkola czy szkoly schodza na dalszy plan. Wraz z
ustabilizowaniem si¢ sytuacji zdrowotnej dziecka pojawia si¢ problem czy edukacja dziecka
powinna toczy¢ si¢ trybem indywidualnym, czy tez powinna odbywac¢ si¢ w przedszkolu badz
szkole, a jesli tak, to czy w klasie/grupie integracyjnej czy tez nie. Wybor powinien zostaé

podjety po przeanalizowaniu indywidualnej sytuacji dziecka i jego rodziny.



Powrdt, czy rozpoczecie edukacji przedszkolnej lub szkolnej moze by¢ trudniejsze dla
dziecka z chorobg somatyczna niz dla dzieci zdrowych. Wiele zalezy od takich czynnikow jak
stan fizyczny dziecka, zmiany w wygladzie i funkcjonowaniu, zwigzane z choroba, wiek,
postawa opiekunow wobec zaistniatej sytuacji itp. Dzieci narazone na czgste hospitalizacje
maja odmienne doswiadczenia niz ich zdrowi réwiesnicy, maja tez czesto mniej okazji do
treningu relacji spotecznych. Mate dzieci, mimo Ze wyczulone na wszelkag odmienno$¢
zazwyczaj do$¢ latwo akceptuja ,,innego” w swoim gronie, jesli tylko dorosli ulatwia im
nawiazanie pierwszych kontaktow.

Wazny jest takze nasz stosunek do choroby. Czgsto choroba budzi w nas Igk, ktory nie do
konca jest przez nas uswiadamiany. Wiele z tych lekéw mozna wyciszy¢ rozmawiajac z
rodzicami dziecka. Im wigcej si¢ dowiemy na temat choroby i ewentualnych potrzeb dziecka
tym lepiej poradzimy sobie z nieprzewidzianymi sytuacjami. Jest to wazne szczegdlnie wtedy,
gdy nie mamy do$wiadczenia w pracy z dzie¢mi chorymi somatycznie.

Czasami trudnym zadaniem staje si¢ pokonanie oporu rodzicéw pozostatych dzieci. Mimo
apelow o tolerancj¢ wcigz w wielu sytuacjach dominujagcym motywem dziatania staje si¢
irracjonalny lek. Oczywiscie rodzice chorego dziecka maja prawo do zachowania tajemnicy o
stanie jego zdrowia, a pozostali rodzice nie musza by¢ szczegdétowo informowani. W
niektorych sytuacjach wiadomo$co chorobie moze jednak zosta¢ ujawniona. Wszelkie
niedoméwienia, domysty i potoczne prawdy sa zrodtem Igku i na pewno nie stuzg zadnej ze
stron. Wtedy rozsadnie jest zorganizowa¢ spotkanie z lekarzem, ktory wyjasni wszelkie
watpliwosci. Rodzice chorego dziecka musza by¢ oczywiscie

o wszystkim poinformowani.

Szanse i zagrozenia

Dzieci, ktore przeszty powazng chorobg lub cierpia na przewlekte schorzenia moga
funkcjonowa¢ nieco inaczej niz ich zdrowi rowiesnicy. Z jednej strony istnieje mozliwos¢,
ze dziecko takie otoczone szczegoOlng troska i uwagg rodzicow, moze by¢ nieco mnigj
samodzielne 1 bardziej niz to konieczne uzaleznione od pomocy dorostych. Integracja dzieci z
chorobami somatycznymi oraz dzieci zdrowych moze przynie§¢ wymierne korzysci obu
stronom. Przyzwyczajajac dzieci od najmtodszych lat do akceptowania odmienno$ci mamy
szans¢ wychowa¢ je na bardziej wrazliwych dorostych. Obecno$¢ chorego kolegi w grupie
pomoze zwrdci¢ uwage dzieci na osoby chore 1 niepelnosprawne. Jak wiadomo inno$¢ moze
budzi¢ lgk. Oswojenie si¢ z takim zjawiskiem jak choroba czy niepetnosprawno$¢ pozwala na

wyciszenie obaw.



Budzenie w zdrowych dzieciach instynktéw opiekunczych jest oczywiscie bardzo korzystne,
jednak nie mozna pdj$¢ w tym kierunku zbyt daleko. Dziecko chore lub niepelnosprawne
powinno czu¢ si¢ nie tylko akceptowane przez réwiesnikow, ale takze powinno by¢
petnoprawnym cztonkiem grupy. O ile nalezy oczywiscie uwzglednia¢ ograniczenia
wynikajace z choroby, to jednak w innych kwestiach taryfa ulgowa wcale nie jest korzystna.
Chore dziecko nie powinno wiec by¢ zwalniane z obowigzkéw, ktérym moze sprostac,
powinno tez by¢ zobowigzane do przestrzegania takich samych regut zachowania jak inne
dzieci w grupie. Takie postepowanie daje dziecku poczucie,
ze mimo choroby jest traktowane jak zdrowi rowiesnicy, a choroba nie jest dominujacym
elementem w jego zyciu. Chore dziecko powinno by¢ jak najczg$ciej wlaczane do zabaw i
zaje¢ podejmowanych przez grupe.

Wspotpraca nauczyciela z rodzicami chorego dziecka takze moze sprawia¢ pewne trudnosci.
Choroba dziecka budzi w rodzicach ogromny lgk, a co za tym idzie moze sklania¢ do
nadmiernej troski. Rodzice moga wigc domagaé si¢ specjalnego traktowania takze w tych
sytuacjach, gdy nie jest to uzasadnione stanem zdrowia dziecka. Warto wtedy podkresla¢, ze
poza konieczng troska wazne jest takze zapewnienie choremu dziecku optymalnych
warunkoéw rozwoju, a co za tym idzie zapewnienie mu mozliwo$ci do bycia samodzielnym.
Pokazujac rodzicom jak wiele potrafi ich dziecko pomimo choroby, oraz jakie czyni postepy

mozemy pozyska¢ w nich sojusznikow do dalszej pracy.
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