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Uczniowie z chorobami przewleklymi w wigkszo$ci przypadkow uczg sie w szkotach

ogolnodostepnych. Nalezg do grupy uczniow ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi

(SPE). Nalezy wiec dbac o zaspokajanie potrzeb zarowno tych ucznidw, jak i osob

pracujacych z nimi. W ostatnich latach obserwuje si¢ wzrost populacji uczniow

z chorobami przewlektymi. Ma to zwiazek z rozwojem medycyny, mozliwoscig leczenia

chorob oraz z rozwojem chorob cywilizacyjnych (np. otytosci).

Niniejszy raport zostal opracowany w ramach realizacji projektu ,Zaspokajanie potrzeb

edukacyjnych uczniow z chorobami przewleklymi w edukacii wlgczajacej’ Projekt

realizowany byl przez Wydzial Specjalnych Potrzeb Edukacyjnych Osrodka Rozwoju

Edukacji (WSPE ORE) w Warszawie we wspolpracy z Wydzialem Pedagogicznym
Uniwersytetu Warszawskiego (UW).

Cele projektu:

diagnoza potrzeb uczniow z chorobami przewlektymi w srodowisku szkolnym;
diagnoza mocnych i stabych stron szkoty w opiece nad ta grupa uczniow;

opracowanie wnioskow i rekomendacji do dziatan majgcych na celu zmiany systemowe
w zakresie wsparcia szkoty w pracy z uczniami z chorobami przewleklymi;
podnoszenie jakosci ksztatcenia i wychowania w edukacji wigczajace;j.

Projekt skierowany byt do 16 kuratoriow oswiaty (KO), 16 ogolnodostepnych szkot
podstawowych (z wylgczeniem szkot z oddziatami integracyjnymi) oraz 16 poradni
psychologiczno-pedagogicznych (PPP) zlokalizowanych na terenie catej Polski.

Powotano 16 interdyscyplinarnych zespotow. W sktad kazdego zespotu weszto dwoch
pracownikow szkoty podstawowej, jeden przedstawiciel PPP oraz jeden przedstawiciel
KO. Zespol reprezentujgcy jedno z wojewodztw zrezygnowat z udzialu w projekcie po
pierwszym szkoleniu. Projekt realizowano w latach 2018-2020.

Wspotpraca obejmowata: udzial w szkoleniach organizowanych w Centrum
Szkoleniowym Osrodka Rozwoju Edukacji w Sulejowku, udziat w konferencjach oraz
dziatania prowadzone na terenie szkoty, PPP i KO, zgodnie z zadaniami ustalanymi
w trakcie realizacji projektu.

W roku szkolnym 2018 /19 odbyty sie¢ dwa dwudniowe szkolenia w Centrum
Szkoleniowym Os$rodka Rozwoju Edukaciji w Sulejowku - we wrze$niu /pazdzierniku

i w maju. W grudniu 2018 r. odbyta sie ogolnopolska konferencja zwigzana z realizacja
projektu. W marcu 2020 r. odbyla si¢ trzecia czes¢ szkolenia dla jednej grupy. Szkolenie
dla drugiej grupy zostato odwotane ze wzgledu na sytuacje epidemiologiczng w kraju.
Przedsiewzieciem podsumowujacym byta e-konferencja ,Szkota przyjazna uczniom

z chorobg przewlek!g", ktora odbyta sie 17-18 grudnia 2020 r.



Projekt z ramienia Uniwersytetu Warszawskiego koordynowata dr Agnieszka
Matkowska-Szkutnik (Katedra Biomedycznych Podstaw Rozwoju i Seksuologii, Wydziat
Pedagogiczny UW), w Osrodku Rozwoju Edukaciji dziatania rozpoczynata Katarzyna
Stepniak - 6wczesna kierownik WSPE ORE, nastepnie za ich realizacje odpowiadata
Wioletta Jaskolska.

1Zob. online: Podsumowanie e-konferencji zamieszczono na stronie Osrodka Rozwoju
Edukacii, https: //www.ore.edu.pl /2020/12 /szkola-przyjazna-uczniom-z-
choroba-przewlekla-e-konferencja/ [dostep: 24.02.2021].

Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniow z chorobami przewlekltymi w edukaciji
wlaczajgcej

Pierwszy modut szkolenia ,Zaspokojenie potrzeb edukacyjnych uczniow z chorobami
przewlektymi w edukacji wigczajacej” obejmowat tematyke dotyczacg ucznia z chorobg
przewlekia w prawie oSwiatowym oraz analiz¢ wynikow badan prowadzonych wsrod
nastolatkéw z chorobami przewlektymi. W trakcie zaje¢ warsztatowych prowadzonych
przez dr Agnieszke Matkowska-Szkutnik (UW) m.in. podjeto probe odpowiedzi na pytania,
jakie dziatania nalezy zrealizowa¢ w celu przygotowania szkoty na przyjecie ucznia

z chorobg przewlekla, analizowano zasoby roznych grup zawodowych w kontekscie
wsparcia uczniow z chorobami oraz trudnosci i mozliwe sposoby ich przezwyciezenia

w systemie edukaciji.

Zagadnienia dotyczgce psychologicznych aspektow funkcjonowania uczniéw z chorobg
przewleklg zaprezentowatla podczas wykladu dr Teresa Lewandowska- Kidon. Uczestnicy
poszukiwali roznych sposobow rozwigzan w codziennych trudnych sytuacjach, ktére moga
pojawic sie w szkole ze wzgledu na obecnos¢ ucznia z chorobg. Zwrdcono uwage na
konieczno$¢ wspotpracy z rodzicami, innymi uczniami oraz na trudne zachowania
przejawiane przez ucznia ze SPE.

Drugiego dnia uczestnicy pracowali w zespotach wojewo6dzkich nad propozycja modelu
ksztatcenia, wychowania i opieki nad uczniem z choroba przewlekla.

Omowiono takze zasady dalszej wspolpracy i wzajemne zobowigzania na okres trwania
projektu. Szkolenie podsumowata 6wczesna kierownik WSPE ORE Katarzyna Stepniak.

Zaspokojenie potrzeb edukacyjnych uczniéw z chorobami przewlektymi
w edukacji wtaczajacej - konferencja, 4.12.2018 r.

Kolejng formg doskonalenia byla konferencja ,,Zaspokojenie potrzeb edukacyjnych uczniow
z chorobami przewlektymi w edukacji wigczajacej. Konferencje otworzyta Marzenna Habib
- 6wczesna wicedyrektor Osrodka Rozwoju Edukacji. Z ramienia Wydzialu Pedagogicznego
UW glos zabrat prof. dr hab. Zbigniew Izdebski - kierownik Katedry Biomedycznych
Podstaw Rozwoju i Seksuologii, ktory podkreslit znaczenie wlasciwego przygotowania kadr


http://www.ore.edu.pl/2020/12/szkola-przyjazna-uczniom-z-choroba-przewlekla-e-konferencja/

do pracy w klasach, do ktorych uczeszczajg uczniowie o zréznicowanych potrzebach
edukacyjnych i rozwojowych.

Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniow z chorobami przewlektymi w edukaciji
wlaczajgcej

Wazna czes$cig wydarzenia byty wystapienia przedstawicielek Ministerstwa Edukaciji
Narodowej - Karmeny Cisak oraz Ministerstwa Zdrowia - Wandy Szelachowskiej-Kluzy.
Dzieki nim uczestnicy mieli okazje zapoznac si¢ z aktualnymi dzialaniami obu resortow
w zakresie wsparcia uczniow z chorobami przewlektymi w szkole.

Wyktad inauguracyjny wygtosita prof. nadzw. IMD, dr hab. Joanna Mazur z Zakladu Zdrowia
Dzieci i Mtodziezy Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie.

Na podstawie wynikoéw badan Health Behaviour in School-aged Children wskazata na
zaleznosci stanu zdrowia dziecka od szeroko pojmowanego srodowiska spotecznego,
warunkow ekonomicznych oraz czynnikoéw chronigcych. Zakres dziatan pielegniarki
szkolnej w ramach profilaktycznej opieki zdrowotnejw szkole omoéwita Wistawa Ostrega
z Zaktadu Zdrowia Dzieci i Mtodziezy Instytutu Matki i Dziecka.

Szczegolnie poruszajgcy byt wyktad Aleksandry Toboty z Kliniki Onkologii Dzieci

i Mlodziezy z Instytutu Matki i Dziecka, prezentujacy doSwiadczenia zawodowe w pracy
z pacjentami z chorobami onkologicznymi. Prelegentka omowita kwestie
psychospotecznych aspektow funkcjonowania uczniow z chorobami przewlektymi oraz
role Srodowiska rowiesniczego i rodzinnego w przezywaniu choroby.

W czeSci praktycznejkonferencji omowione zostaty przyktady dobrych praktyk placowek,
do ktorych uczeszczajg uczniowie z chorobami przewlektymi, takimi jak cukrzyca czy
astma. Opowiadatly o tym przedstawicielki Szkoty Podstawowejnr 103 w Warszawie oraz
Szkoty Podstawowejnr 9 w Skierniewicach. Marianna Lewandowska - pielegniarka ze
Szkoty Podstawowejnr 1 w Piastowie podzielita si¢ swoim bogatym doswiadczeniem
zwigzanym ze wspieraniem uczniow z chorobami przewleklymi na terenie szkolty. Omowita
takze zakres wspolpracy z rodzicami tych ucznioéw i sposoby ich wspierania przez
nauczycieli.

W kolejnej czesci konferenciji wyktad wygtosita dr Agnieszka Matkowska-Szkutnik

z Wydziatu Pedagogicznego UW, przedstawiajac wyniki badan dotyczgcych oceny
przygotowania nauczycieli do pracy z uczniami z chorobami przewlektymi oraz
funkcjonowania tych dzieci wsréd rowiesnikow. Wyktad Katarzyny Stepniak zawierat
wyniki analiz ankiet przeprowadzonych w kuratoriach o$wiaty, poradniach
psychologiczno-pedagogicznych i w szkotach w ramach monitorowania dziatan
podejmowanych przez te placowki na rzecz uczniow z chorobami przewleklymi w zakresie
edukaciji i opieki.



Wydarzenie podsumowaly dr Agnieszka Matkowska-Szkutnik z Wydziatlu Pedagogicznego
UW oraz Katarzyna Stepniak — 6wczesna kierownik Wydziatu Specjalnych Potrzeb
Edukacyjnych ORE. Podczas wystgpienia prelegentki odczytaty takze fragmenty listu
nadestanego przez Stowarzyszenie ,Stodka Jedynka” przestawiajgcego stanowisko
rodzicow, dzialajgcych na rzecz pomocy dzieciom i mtodziezy z cukrzyca typu 1.

Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniow z chorobami przewlektymi w edukaciji
wlaczajgcej

Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniéw z chorobami przewlektymi
w edukacji wtaczajacej - Il czesc szkolenia, 14.05.2019 r. i 28.05.2019 r.

Uczestnicy projektu spotkali sie 14 i 28 maja 2019 r. (w dwdch grupach) w Centrum
Szkoleniowym ORE w Sulejowku, gdzie odbyla si¢ druga czes¢ szkolenia rozpoczetego
jesienig 2018 r. Wiedza na temat zaburzen psychicznych w chorobach somatycznych
podzielita si¢ dr Agnieszka Matkowska-Szkutnik z Wydziatu Pedagogicznego UW.
Stuchacze mieli okazje zapoznac si¢ z zaleznosciami miedzy zaburzeniami psychicznymi
a chorobami somatycznymi. Zauwazono, ze nalezy wykluczy¢ choroby somatyczne zanim
zdiagnozuje sie chorobe psychiczng, a zaburzenia psychiczne cz¢sto wptywajg na przebieg
chorob somatycznych. Wyklad dotyczacy opieki zdrowotnejnad uczniami z chorobami
przewleklymi wygtosita Wistawa Ostrega z Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie.

W swoim wystgpieniu zaprezentowata m.in. zakres zadan pielegniarki srodowiska
nauczania i wychowania oraz higienistki szkolnej, dyrektora szkoty i nauczycieli zapisane
w projekcie Ustawy o opiece zdrowotnej nad uczniami.

W czeSci warsztatowej uczestnicy analizowali kwestionariusze i arkusze oraz formutowali
wnioski do pracy z uczniem z chorobg przewlekta.

W swoich srodowiskach wszyscy zaangazowani w dzialania projektowe realizowali zadania
zwigzane z analizg sytuacji uczniow z chorobami przewlektymi, oceng funkcjonowania
ucznia oraz efektywnosci stosowanych form pomocy psychologiczno-pedagogiczne;j.
Uczestnicy sprawdzali w praktyce opracowywane w ramach projektu kwestionariusze,
karty, arkusze. Wspolnie poszukiwali odpowiedzi na pytania dotyczace skutecznej
organizacji ksztalcenia, wychowania i opieki dla uczniow z chorobami przewlektymi.
Jednym z zalozen projektu bylo wypracowanie wnioskéw i rekomendacja w celu
przeprowadzenia zmian w systemie opieki nad uczniem z chorobg przewlekig w szkole.

Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniéw z chorobami przewlektymi
w edukacji wtaczajacej - 1l czesé szkolenia, 9-10.03.2020 .

W 2020 r. uczestnicy projektu spotykali sie w Centrum Szkoleniowym ORE w Sulejowku na
dwudniowym szkoleniu. W pierwszej turze wzieto udziat 18 osob. Szkolenie dla drugie;
grupy zostato odwotane ze wzgledu na sytuacje epidemiologiczna. Spotkanie



zainaugurowata p.o. Dyrektor ORE Marzenna Habib. Obecna byla takze Kierownik WSPE
ORE Monika Dobrowolska. Program szkolenia Zaspokajanie potrzeb edukacyjnych uczniow
z chorobami przewlektymi w edukacji wigczajacej zostal skonstruowany w odpowiedzi na
propozycje uczestnikow projektu, dotyczgce obszarow, w ktorych wskazane byloby
poszerzanie wiedzy.

Pierwszy modut szkoleniowy obejmowat zagadnienia dotyczace odpowiedzialno$ci prawne;j
nauczyciela, a poprowadzita go dr Edyta Bogdanska. Prelegentka zaproponowata
uczestnikom formute analizowania zapisow prawa i wskazywata na jego niejednoznaczne
interpretacje. Uczestnicy zauwazyli, ze konieczne byloby opracowanie formularzy

i schematow procedur, ktore kazda szkota mogtaby wykorzysta¢ podczas tworzenia
dokumentow dostosowanych do jej potrzeb.

W drugiej czesci omoéwiono wsparcie spoteczne i funkcjonowanie ucznia w szkole

z chorobg przewlekly, ze szczegdlnym uwzglednieniem uczniow z chorobami
onkologicznymi. Matgorzata Ruszkowska-Gornik zaprezentowata wieloaspektowo wplyw
wsparcia i wlaSciwej organizacji dzialan na terenie szkoty na funkcjonowanie
wychowankow, w tym uczniow z chorobami onkologicznymi. Omowita takze koniecznos¢
wspotpracy z rodzicami oraz zespotem klasowym, w ktorym znajduje sie uczen z chorobg
przewlekly. Przedstawita kilka propozycji rozméw z chorym - na co zwracac¢ uwage i jak
zachowywac sie wobec jego rodziny. Wskazata takze rozne instytucje dziatajace na rzecz
dziecka i rodziny, w ktorych mozna uzyska¢ pomoc.

Podsumowaniem pierwszego dnia spotkania byla praca warsztatowa uczestnikow, ktorzy
podzielili sie swoimi doSwiadczeniami i dobrymi praktykami w zakresie pracy z uczniami

z chorobg przewlekla. Zaproponowali takze obszary, ktore powinny by¢ opracowane

w poradniku dla nauczycieli. Podjeli tez trud sformutowania wnioskow z dotychczasowych
dziatan. Gtéwne postulaty zmian dotyczyly: finansowania, procedur i wspotpracy.

W drugim dniu szkolenia Klaudia WiSniewska zapoznata uczestnikow z zagadnieniami
dotyczacymi roli stylu zycia oraz odzywiania w prewenciji i leczeniu chorob. Przekazata
uczestnikom plakaty, ktore mogg by¢ wykorzystywane w szkotach jako materiaty stuzace
promociji zdrowego stylu zycia.

W kolejnej czesci szkolenia omowiona zostata wspotpraca miedzy szkota ogolnodostepna
i szkolg specjalng zorganizowang w podmiocie leczniczym.

Halina Pietrek podzielila si¢ swoim doswiadczeniem z pracy w szkole zorganizowane;j

w szpitalu. Uczestnicy szkolenia mogli poszerzy¢ swoja wiedze z zakresu metod pracy,
doswiadczy¢ roznorodnych emocji podczas wykonywania ¢wiczen i na nowo u$wiadomic
sobie zarowno roznice, jak i podobienstwa roznych typow oraz rodzajow szkot. Zwracano
uwage na znaczenie roli cztowieka w skutecznosci i adekwatnosci dziatan.



Szkoty, poradnie psychologiczno-pedagogiczne i kuratoria oSwiaty - 16 zespotow -
otrzymaty po pierwszym szkoleniu karty monitorowania opieki nad uczniem z choroba
przewlekta. Pytania w kartach zostalty dopasowane do zadan placowek i dotyczyty
doswiadczen w pracy w roku szkolnym 2017,/2018.

Definicja choroby przewlektej
Definicja choroby przewleklej przyjeta na uzytek monitorowania:

Choroba przewlekta ma podtoze biologiczne, psychologiczne lub poznawcze, trwa
przynajmniej kilka miesiecy oraz powoduje jedno lub wiecej nastepstw, takich jak:

1. ograniczenia w funkcjonowaniu, codziennej aktywnosci w poréwnaniu do zdrowych
rowiesnikow, w odniesieniu do sfery fizycznej, poznawczej, emocjonalnej, spotecznej
itd.;

2. zalezno$¢ od jednego lub kilku z ponizszych ograniczen: przyjmowanie lekow,
specjalistyczna dieta, sprzet medyczny, uzywanie urzadzen podtrzymujacych zdrowie
lub zycie, konieczno$¢ statej opieki drugiej osoby;

3. potrzeba opieki medycznej, psychologicznej, edukacyjnej, biorgc pod uwage
zmienno$c¢ stanu zdrowia (remisje i nawroty choroby), absencje w szkole.

Obszary badawcze uwzglednione w pytaniach skierowanych do uczestnikéw
projektu reprezentujacych szkoty (nauczycieli, psychologéw lub pedagogow),
pracownikéw PPP oraz KO

Obszary badawcze dostosowano do specyfiki miejsca pracy uczestnikow projektu. Ponizej
opisano je w podziale na placowki.

Szkota ogélnodostepna
Osoby pracujgce w szkotach ogolnodostepnych przekazaty dane dotyczace:

1. liczby uczniéw z chorobami przewlektymi w szkole;

2. rodzajéw chorob, z jakimi uczniowie uczeszczali /uczeszczajg do szkoty;

3. trudnosci, jakich doSwiadczaja uczniowie z chorobami przewlektymi w szkole;

4. trudno$ci nauczycieli w pracy z uczniami z chorobami przewlektymi;

5. form pomocy psychologiczno-pedagogicznych zastosowanych w szkole w roku
szkolnym 2017/2018;

6. zakresu wspolpracy z pielegniarka szkolng;

7. innych placowek i instytucji wspierajacych szkote (nazwy placowek i zakres
wspotpracy).

Poradnia psychologiczno-pedagogiczna



Osoby pracujgce w PPP przekazaly dane dotyczace:

1. gromadzenia przez poradni¢ informacji dotyczgcych liczby uczniow badanych /
opiniowanych z uwagi na chorobe przewleklg;

2. uczniow z chorobami przewlektymi, ktorzy zostali objeci pomocg;

3. rodzajoéw trudnosci uczniow z chorobami przewlektymi, ktorzy zostali objeci pomocg
poradni;

4. rodzajow trudnosci zwigzanych ze wspieraniem uczniow z chorobami przewlektymi na
terenie poradni;

5. form pomocy psychologiczno-pedagogicznej, ktorych poradnia udzielata uczniom
z chorobami przewlektymi.

Kuratorium oswiaty
Osoby pracujgce w kuratoriach oSwiaty przekazaly informacje dotyczace:

1. problemoéw z zakresu edukacji i opieki nad uczniami z chorobami przewlektymi
zgtoszonych do kuratorium o$wiaty przez rodzicow, pracownikow PPP, pracownikow
szkoty i inne osoby/instytucije;

2. dziatan kuratorium oswiaty podjetych w celu rozwigzania zgtaszanych problemow.

Uzyskano nastepujgce dane liczbowe:

» uczniowie z chorobg przewleklg w badanych szkotach: 392;
e uczniowie bez opinii i orzeczenia: 219;

e uczniowie z orzeczeniem: 32;

e uczniowie z opinia: 2;

e uczniowie z orzeczeniem i opinig: 8§;

Najczesciej wskazywane choroby to: cukrzyca, epilepsja, alergie, astma, nadwaga/
otytos¢. Wsrod chorob wymieniano takze niepelnosprawnosci: np. ruchowe lub
niedowidzenie. W jednej ze szkot wyszczegolnione zostaly nastepujace rodzaje chorob
uczniow: metaboliczne - cukrzyca; endokrynologiczne - choroby tarczycy;
autoimmunologiczne; choroby uktadu moczowo-ptciowego; choroby uktadu
oddechowego i krazenia - astma; choroby neurologiczne - mozgowe porazenie
dzieciece - postac¢ wiotka; epilepsja; uposledzenie narzadu ruchu - dziedziczny
kurczowy niedowtad konczyn dolnych; reumatoidalne zapalenie stawow; otytoSc.

Trudnosci ucznioéw z chorobami przewlektymi w szkole analizowano w podziale na
nastepujace kategorie:

1. brak pielegniarki szkolnejlub praca w niepelnym wymiarze godzin - brak obecnosci
pielegniarki o ,kazdej porze dnia”, pielegniarka tylko 2 razy w tygodniu;



2. niewystarczajgca wiedza nauczycieli o chorobie - brak dostatecznejwiedzy
nauczycieli na temat danej choroby powoduje, ze nie zawsze wiedzg jak reagowac;

3. obawa nauczycieli przed wykonywaniem procedur medycznych - nie wszyscy rodzice
informujg o chorobie dziecka, przez co nauczyciele nie wiedzg, co si¢ z nim dzieje
i w jaki sposob majg pomoc; koniecznos$¢ kontrolowania objaw6w choroby
i przyjmowania lekow w szkole; obawy nauczycieli przed podaniem leku choremu
uczniowi; konieczno$¢ przypominania, asystowania lub pomocy przy przyjmowaniu
lekow, kontrolowaniu wykonywania pomiaréw cukru i monitorowaniu przyjmowania
positkow;

4. srodowisko fizyczne szkoly - duza liczebnos¢ klas, wystréj: np. dywany, liczne
przedmioty zbierajace kurz; brak pomieszczenia do wykonywania zabiegow
higienicznych i medycznych; elementy wyposazenia klas lub uzywane podczas zajg¢
plastycznych kleje, farby itd. moga by¢ Zrodlem nasilenia objawo6w astmatycznych;

5. uczestnictwo uczniéw w zyciu spotecznosci szkolnej - ograniczenie aktywnosci
i sprawnosci fizycznej na lekcjach WF; ograniczenie rodzajow aktywnosci - zabaw,

w ktorych uczniowie moga uczestniczy¢ razem z rowieSnikami; uczen nie moze
uczestniczy¢ we wszystkich wycieczkach i wyjsciach szkolnych z uwagi na
wystepujace okresowe pylenia lub inne czynniki, moggce wywotac¢ atak dusznosci;
uczennica z tamliwoScig koSci nie moze bra¢ udzialu w niektorych formach
integrujgcych klase, np. wyjscie: na lodowisko, do centrum zabaw czy na dyskoteke
szkolng; spacery powoduja ataki astmy wywotanej pytkami, wycieczki powodujg
dusznosci spowodowane pyleniem traw i zboz, klimatyzacja w autokarze sprzyja
namnazaniu si¢ bakterii oraz plesni, ktéra wywotuje u dzieci/uczniow objawy
alergiczne; zajecia na basenie powodujg czasem dusznosci u uczniow - powodem jest
duze stezenie plesni zawartych w powietrzu lub podraznienie uktadu oddechowego
przez chlor; lekcje wychowania fizycznego prowadzone na Swiezym powietrzu
wywolujg czasem ataki dusznosci i objawy alergii; podczas uroczystosci klasowych, np.
wigilia, wybrane pokarmy powoduja pojawienie si¢ objawow uczulenia;

6. dostosowanie szkoty do potrzeb uczniow - niektorzy uczniowie, chorzy na cukrzyce,
w gabinecie pielegniarki szkolnej dokonuja pomiaru cukru we krwi i przyjmuja
insuling; w niektorych przypadkach lek musi podac rodzic; konieczno$¢ dokonywania
pomiaroéw cukru w czasie zaje¢ lekcyjnych; nadmierna wrazliwo$¢ na poziom hatasu
i docierajacych dzwiekow; uczennica nie ma mozliwosci korzystania z zajec
zastepczych zamiast wychowania fizycznego, np. z rehabilitacji, masazu, gimnastyki
korekcyjnej czy basenu pod nadzorem specjalisty w ramach godzin lekcyjnych;
koniecznos$¢ zapewnienia lodowki na leki.

7. wspolpraca z rodzicami - brak informaciji ze strony rodzicoéw o chorobie dziecka; brak
wspolpracy z rodzicami, czesto dezinformacja; brak dostarczonej dokumentacji przez
rodzicow do pielegniarki szkolnej; ukrywanie choroby dziecka;

8. funkcjonowanie ucznidéw z objawami somatycznymi, wynikajagcymi z choroby - czeste
wyjScia do toalety utrudniaja petne korzystanie z lekciji; nasilony kaszel zaburza
codzienne funkcjonowanie, powodujace czasami kilkakrotne wychodzenie ucznia



z klasy w czasie trwania lekcji; odczuwanie sennosci przez ucznia w trakcie trwania
zaje¢ w szkole, trudnosci w koncentracji uwagi; szybsze meczenie si¢ ucznia, problemy
bolowe, zle samopoczucie w wyniku przyjmowania lekow; ucigzliwosci zwigzane
z kaszlem, katarem, wysypka; skupianie uwagi na ciggltym kontrolowaniu poziomu
cukru we krwi, zalezno$¢ ogolnej kondycji ucznia od poziomu cukru we krwi;

9. zalegtoSci w nauce i czeste nieobecnosci uczniow w szkole - trudnosci
w opanowywaniu tresci edukacyjnych oraz nowych umiejetnosci; wolne tempo pracy,
obnizona koncentracja; czesta absencja szkolna, w wyniku ktoérejuczen osiaga gorsze
rezultaty w nauce; zaleglo$ci w nauce zwigzane z licznymi nieobecnos$ciami, potrzeba
dodatkowejnauki w celu uzupetnienia zaleglego materiatu, braki w nauce z powodu
nieobecnos$ci w szkole (wizyty u lekarza, hospitalizacje).

10. utrudniona integracja z grupa réwiesniczg;

11. brak akceptacji ze strony rowiesnikow, wyszydzanie, wySmiewanie;

12. zaburzone relacje z rowiesnikami; mato satysfakcjonujace relacje z klasg;

13. doSwiadczanie przykrosci ze strony rowie$nikow przez uczniow z otytoscia;

14. trudnos¢ w utrzymaniu aktywnosci charakterystyczneji typowejw grupie
rowiesniczej;

15. bardzo ograniczony kontakt z rowieSnikami ucznia z chorobg nowotworowg, ktory nie
moze przebywac¢ w skupiskach ludzi, a bedgc ciggle w domu czy szpitalu, czesto czuje
sie samotny;

16. wstyd spowodowany chorobg, niekiedy powodujacy izolowanie si¢ ucznia od klasy;

17. che¢ zaimponowania uczniow z chorobami przewlektymi swoim réwies$nikom -
nieprzestrzeganie zasad obowigzujacych w szkole lub szkodzenie sobie, poprzez
podejmowanie dziatan niebezpiecznych dla zdrowia.

18. wstyd, osamotnienie, brak zrozumienia;

19. zachowania agresywne i buntownicze;

20. niska lub zbyt wysoka samoocena;

21. drazliwo$¢, chwiejnos¢ emocjonalna, frustracja, apatia, biernosc;

22. nadmierna wrazliwo$¢ i reakcje na bodzce z otoczenia, nadmierna wrazliwos¢ na
poziom hatasu i docierajgcych dzwigkow;

23. obawy zwiazane z byciem w sytuacji ekspozycji spotecznej(niepokoj, wzmozone
napiecie);

24. niepokdji stres wywotany naglym pogorszeniem stanu zdrowia i /lub
nieprzewidywalnymi sytuacjami.

25. brak statosci w projektowaniu pracy wynikajacy z kondycji zdrowotnejucznia, poziomu
zmeczenia, obnizonej gotowosci do uczestnictwa w zajeciach;

26. slaba koncentracja uwagi, wolne tempo pracy, nieche¢ do pracy, ospatosc.

Wsparcie dla uczniéw z chorobami przewlektymi

1. dzialania podjete przez specjalistow: opieka psychologa, pedagoga; praca indywidualna
z uczniem i z klasa; wsparcie dla rodzicow; budowanie przyjaznych relacji w grupie;



uwrazliwianie ucznia z przewleklg chorobg na potrzeby i przezycia innych,;
motywowanie do utrzymywania kontaktoéw i wspotdziatania z rowiesnikami;
indywidualne spotkania z pedagogiem szkolnym w celu wzmacniania samooceny
i nauczania radzenia sobie w trudnych sytuacjach;

2. prowadzenie zaje¢ zgodnie z zaleceniami zawartymi w opiniach czy orzeczeniach,;
zindywidualizowana $ciezka; prowadzenie zaje¢:

dydaktyczno-wyrownawczych, korekcyjno-kompensacyjnych, logopedycznych oraz
rozwijajacych uzdolnienia uczniéw; wprowadzanie innowacji pedagogicznych (np. ,,Kim
chcialbym zosta¢ w przysztosci”);

3. praca zespotow wychowawczych, zespotow ds. pomocy
psychologiczno-pedagogicznej; realizowanie indywidualnego programu
edukacyjno-terapeutycznego (IPET); zwolywanie posiedzen zespotdow, monitorowanie
stanu zdrowia i postepow uczniow w nauce; elastyczne stosowanie norm i zasad
obowigzujacych w klasie i dostosowywanie ich do potrzeb ucznia: np. czeste
wietrzenie klasy, odpoczynek, a takze - w razie potrzeby — zmiana terminow
sprawdzianow oraz dostosowywanie zakresu i tresci nauczania do aktualnych
mozliwosci ucznia; opracowywanie procedur postepowania w sytuacjach kryzysowych;
dostosowywanie wymagan edukacyjnych do psychofizycznych mozliwosci uczniow
zgodnie z zaleceniami PPP;

4. szkolenia rady pedagogicznej - szkolenie wszystkich pracownikow szkoty; zebranie
informacji od rodzicow i przekazanie ich nauczycielom na radzie pedagogiczne;j;

5. wspolpraca z rodzicami - wsparcie i porady dla rodzicow: omawianie trudnosci, ktore
napotyka uczen; mobilizowanie do wzmozonej kontroli wykonywanych ¢wiczen;
wskazywanie fachowej literatury;

6. integracja uczniow z chorobami przewleklymi z grupg rowiesnicza - wiaczanie
uczniow z chorobami przewleklymi w aktywnos$ci spotecznosci szkolne;j;
organizowanie zaje¢ majacych na celu wiaczanie chorego ucznia do grupy
rowiesniczej; organizowanie dla uczniow bez problemow zdrowotnych zajec
zwigkszajgcych swiadomos¢ potrzeb uczniow z chorobami przewleklymi;

7. dostosowywanie form ¢wiczen podczas lekcji WF do stanu zdrowia ucznia -
wprowadzanie formy treningu interwatowego, polegajacejna intensywnym
i krotkotrwalym wysitku, przeplatanym chwilami odpoczynku; ocenianie za postawe
wobec podejmowanego wysitku fizycznego, a nie tylko za osiggane wyniki;

8. dziatania wobec ucznia z choroba przewleklg - natychmiastowa pomoc w przypadku
pogorszenia samopoczucia ucznia w szkole; uczestniczenie pielegniarki
w opracowywaniu szkolnej procedury postepowania z uczniem chorym na astme;
nadzor nad samodzielnym wykonywaniem pomiaru cukru we krwi lub podawaniem
insuliny, przypominanie o koniecznosci spozycia positku; edukacja uczniow w zakresie
samoopieki; udzial w interwencjach wynikajgcych z nagtego pogorszenia stanu
zdrowia ucznia;



9. dziatania wobec nauczycieli - prowadzenie indywidualnych rozmow pielegniarki
z nauczycielami, dotyczgcych zasad postepowania z uczniami z chorobami
przewleklymi; organizowanie szkolen dla nauczycieli, podczas ktorych zapoznajg sie
z objawami wystepujacymi u chorych na cukrzyce, zasadami udzielania pierwszej
pomocy, sposobami pomiaréw poziomu cukru we krwi; prowadzenie konsultaciji
wychowawcow z nauczycielami w sprawie dostosowywania metod pracy z uczniami
chorymi przewlekle do ich mozliwosci; sprawowanie wspolnej opieki pielegniarki
i wychowawcow nad uczniami z chorobami przewlektymi;

10. dzialania wobec catej spotecznosci uczniowskiej - rozmowy pielegniarki z klasg, do
ktorejuczeszcza dany uczen; pogadanki w klasach; wymiana informaciji o uczniach
iich stanie zdrowia pomiedzy wychowawcami klas a pedagogiem, psychologiem,
pielegniarka;

11. wspotpraca z rodzicami uczniow z chorobg przewleklg - staty kontakt w celu
pozyskiwania informaciji o stanie zdrowia ucznia.

12. poradnia psychologiczno-pedagogiczna - diagnoza, wydawanie opinii, orzeczen;
pomoc w opracowywaniu programow pomocy dziecku /uczniowi (formy, metody,
czasu, sposobu organizacji); pomoc w ocenie i monitorowaniu zmian zachodzgcych
w toku nauczania;

13. urzad miasta - organizowanie szkolen i konferencji na temat uczniéw z chorobami
przewlektymi; informowanie o zasitkach i Swiadczeniach pielegnacyjnych, programie
~Wyprawka szkolna”, ulgach w komunikaciji; likwidacja barier technicznych,
architektonicznych;

14. gminny osrodek pomocy spotecznej (GOPS), miejski osrodek pomocy spotecznej
(MOPS), osrodek pomocy spotecznej (OPS) - przekazywanie informacji na temat
sytuacji rodzinnej ucznia; wsparcie materialne;

15. policja - dzialania profilaktyczne i informacyjne;

16. niepubliczny o$rodek zdrowia — wsparcie w zakresie szkolenia nauczycieli;

17. lekarz pierwszego kontaktu lub specjalista — dostarczanie szkole informacji o aktualnym
stanie zdrowia ucznia i /lub konsekwencjach, wynikajgcych z tego stanu; dostarczanie
informacji zwrotnych lekarzowi o sposobie funkcjonowania ucznia w szkole (poprzez
zgloszenie tego rodzaju prosby przez rodzica);

18. sanepid - szkolenia;

19. dietetyk, diabetolog - konsultacje;

20. placowka doskonalenia nauczycieli (PDN) - organizacja szkolen dla rady pedagogiczne;j;

21. sad i kurator sgdowy — wglad w sytuacje rodzinng ucznia; interwencje; rozwigzywanie
problemoéw.

Dane o liczbie uczniow z chorobami przewleklymi gromadzito 9 z 15 ankietowanych
poradni. Wedtug danych z 9 poradni liczba dzieci /uczniow z chorobg przewlekla wynosita
946 (w tym takze uczniowie z niepetlnosprawnos$cig). Pozostatych 6 poradni nie gromadzito
danych. W PPP nie ma odr¢bnego rejestru uczniow z chorobami przewlektymi (nie ma tych
0sOb w rejestrze od dnia, w ktérym zaprzestano wydawania orzeczen o potrzebie



ksztalcenia specjalnego z uwagi na choroby przewlekte). Poradnia prowadzi rejestr
wydawanych orzeczen i opinii, jednak nie ujmuje w wykazie rodzaju choroby, jaka u danego
dziecka/ucznia wystepuje. Informacje na ten temat zawarte s3 w indywidualnych
teczkach. Nie bylo potrzeby prowadzenia oddzielnej ewidencji dla uczniow z przewlekig
choroba.

Wskazano nastepujace choroby przewlekte wystepujace u uczniow objetych pomoca PPP:
astma oskrzelowa; otylo$¢; epilepsja; cukrzyca; alergie; atopowe zapalenia skory, luszczyca;
depresja; zaburzenia afektywne dwubiegunowe; zaburzenia lekowe; przewlekta
niewydolno$¢ oddechowa; zespot nerczycowy; niedoczynnos¢ tarczycy - choroby
endokrynologiczne; nadci$nienie tetnicze; wady serca, choroby uktadu krazenia;
reumatoidalne zapalenie stawow; choroby nowotworowe; choroby genetyczne.

Wyszczegodlniono trudnosci ucznioéw z chorobami przewleklymi i pogrupowano je
w nastepujacy sposob:

. trudnosci wynikajgce z choroby - objawy somatyczne;

. obnizona odpornos¢;

. ucigzliwe dolegliwosci bolowe;

. trudnosci w poruszaniu si¢, dzwiganiu, brak precyzji ruchow;
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. czesta absencja z powodu zaostrzenia objawow somatycznych, hospitalizacji -
prowadzgcych do zaleglosci w nauce i do wykluczenia z grupy oraz izolaciji.

. zaburzenia zachowania;

. reakcje lekowe, fobie szkolne;

. obnizenie nastroju, zaburzenia depresyjne;
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. trudnos¢ w zaakceptowaniu choroby;
10. impulsywnos¢;
11. autoagresja;
12. poczucie: odmiennosci, izolacji, odrzucenia, braku akceptaci;
13. obnizona samoocena (uwazajg sie za gorszych z powodu choroby, majg poczucie
nieprzydatnosci do zycia, ujemnie oceniajg swoje mozliwosci);
14. biernos$¢, niska motywacja, nieche¢ do podejmowania dziatan, do nauki;
15. swiadomo$¢ zagrozenia zycia;
16. brak optymizmu.
17. nieche¢ do chodzenia do szkoly z powodu poczucia izolacji, wytgczenia z grupy/klasy;
18. trudnosci w komunikowaniu si¢ z rowiesnikami, budowaniu relacij;
19. lek przed odrzuceniem /odrzucenie przez grupe rowiesniczg;
20. doswiadczanie przemocy werbalneji fizycznej ze strony rowiesnikow;
21. trudnosci adaptacyjne, przystosowawcze;
22. konflikty z rowiesnikami, z dorostymi;
23. wycofanie z kontaktow, lek w relacjach z innymi (np. z powodu widocznych objawow
chorobowych: atopowe zapalenia skory, tuszczyca).
24. zalegtosci szkolne uwarunkowane wysoka absencjg;



25. trudnos¢ w realizowaniu podstawy programowej, sprostaniu wymaganiom
dydaktycznym;

26. deficyty w rozwoju poznawczym (np. w przypadku padaczki, czestych narkoz
catkowitych);

27. op6znienia rozwojowe;

28. wolne tempo uczenia si¢, zbyt wolne lub zbyt szybkie tempo pracy (moze by¢ np.
determinowane farmakoterapig);

29. meczliwose;

30. problemy z koncentracjg uwagi, rozumowaniem, zapamietywaniem i redagowaniem
tresci;

31. zaburzona pamie¢¢ krotkotrwala;

32. zaburzenia percepciji wzrokoweji stuchowej, zaburzenia integracji zmystow;

33. parcjalne zaburzenia rozwoju poznawczego.

34. wysoka meczliwos¢ wydtuzajaca czas diagnozowania;

35. niska motywacja do pokonywania trudnosci;

36. duza absencja uczniow i nieregularne przyjezdzanie na zajgcia, zwigzane ze stanem
zdrowia;

37. absencja ucznia ze wzgledu na hospitalizacje, obnizong odpornosc;

38. trudnosci we wspolpracy z rodzicami uczniow z chorobg przewleklg - zatajanie
informacij;

39. niechec rodzicow do ujawniania jednostki chorobowej - zaprzeczanie diagnozie;

40. brak motywaciji do wspotpracy lub pozorne dziatania;

41. mata systematyczno$¢ powodowana okresowym pogorszeniem zdrowia ucznia;

42. czesto obnizona wydolno$¢ umystowa - uczniowie przychodzg na rézne formy terapii
po zajeciach lekcyjnych;

43. opor ze strony ucznia z chorobg psychiczng;

44. ograniczony kontakt z uczniami z chorobg przewlekla - udziat tylko w krotkotrwatych
spotkaniach i konsultacjach.

Przedstawiciele PPP wskazywali nastepujace formy pomocy oferowane przez PPP:

» wsparcie rodzicow w formie konsultacji i doradztwa;

» udzielanie rodzicom informaciji o placowkach resortu zdrowia, placéwkach
oswiatowych, formach ksztalcenia i potrzebach ucznioéw z chorobami przewlektymi;

» wsparcie rodzicow (psychologiczne, psychoterapia, terapia rodzinna);

» konsultacje psychologiczne i pedagogiczne;

 zajecia specjalistyczne dla uczniéw, roznorodne formy terapii;

e monitorowanie stanu zdrowia poprzez $ledzenie dokumentacji medycznej,
przekierowywanie do lekarzy specjalistow;

» kontakt ze szkotg i monitorowanie sytuacji ucznia;

e wspolpraca ze szkolg, np. konsultacje ,jak rozmawia¢ z klasa o chorobie kolegi”;



 zajecia dla nauczycieli w ramach sieci wspolpracy i doskonalenia odbywajace si¢ na
terenie PPP.

Przedstawiciele KO wskazywali nastepujace problemy zgloszone przez rodzicow uczniow
z chorobami przewlektymi (najwigksza liczba zgtoszen od tej grupy).

1. brak zapewnienia odpowiedniej diety, odmowa przygotowania dostosowanych
positkow;

2. odmowa podawania lekow, insuliny, wlewki doodbytniczej, cewnikowania pecherza
moczowego;

3. brak wyrazenia zgody przez nauczycieli na wykonywanie zabiegow;

4. brak opieki pielegniarki w godzinach pracy szkoty;

5. zbyt maly zakres pomocy, jaki uczen otrzymuje w szkole oraz zbyt mata wiedza
nauczycieli na temat opieki nad uczniem chorym na cukrzyce;

6. konieczno$¢ obecnos$ci rodzicoOw w szkole w celu monitorowania samopoczucia
dziecka i ewentualnejinterwencji (w przypadku ucznia chorego na cukrzyce lub
z chorobg serca).

7. brak zrozumienia przez nauczycieli ztego stanu zdrowia, samopoczucia i potrzeb
ucznia, np. braku mozliwosci pisania sprawdzianu lub koniecznoSci przetozenia go na
inny termin ze wzgledu na przyjecie lekow przez ucznia;

8. brak wdrazania zalecen, zawartych w orzeczeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego;
brak dostosowywania metod pracy;

9. brak realizacji zalecen zawartych w zaswiadczeniach lekarskich i orzeczeniach
o potrzebie zaje¢ rewalidacyjno-wychowawczych;

10. brak materiatow edukacyjnych dostosowanych do potrzeb ucznia;
11. nieumiejetnos¢ stworzenia odpowiednich warunkow dla ucznia z chorobg przewlekla
w celu przeprowadzania egzaminu maturalnego;
12. sygnalizowanie trudnosci z rekrutacjg dziecka przewlekle chorego do oddziatu
przedszkolnego.
13. obawa nauczycieli dotyczaca aktywnego udziatu uczniow z chorobami przewlektymi
w lekcjach WF;
14. dtugotrwate zwolnienia lekarskie;
15. obawa nauczycieli zwigzana z udziatem ucznioéw z chorobami przewlektymi
w wycieczkach klasowych, zielonych szkotach.
16. dtugi czas oczekiwania na diagnoze¢ i uzyskanie orzeczenia;
17. organizacja pomocy psychologiczno-pedagogicznej dla ucznia z zaburzeniami
emocjonalnymi;
18. zasady organizacji indywidualnego nauczania;
19. brak uwzgledniania potrzeb ucznia w zakresie przydziatu godzin zgodnie ze
wskazaniami specjalistow.
20. brak przeplywu informaciji o uczniu;
21. brak informacji o zrealizowanym materiale;



22. brak informacji o ocenach;
23. brak informacji o ewentualnych zalegloSciach ucznia;
24. brak informaciji o trudnos$ciach, zwigzanych z opanowaniem materiatu.

Problemy zglaszane do kuratoriow oswiaty przez pracownikow szkoly (najczesciej pytania
od dyrektorow):

1. brak uregulowan prawnych okreslajgcych obowigzki nauczycieli i pracownikow
niepedagogicznych w szkotach wobec ucznioéw z chorobg przewlekla, m.in.
dotyczacych podawania lekow;

. brak zakresu odpowiedzialno$ci nauczyciela za bezpieczenstwo ucznia;

. brak zgody organu prowadzacego na zatrudnianie specjalistow.

. niewystarczajagca opieka medyczna w szkotach i placéwkach oswiatowych;
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. potrzeba zatrudnienia pielegniarek do bezposredniej pomocy udzielanej uczniom
z chorobami przewlektymi;
6. obawy nauczycieli dotyczgce sposobu postepowania z uczniem z cukrzycg, np.
niepewnosc, jak zapewnic opieke podczas wyjazdu na zielong szkote;
7. niedostateczny wymiar czasu pracy higienistki szkolnej, brak pielegniarki w szkole.
8. brak odpowiedniego przygotowania kadry pedagogicznej do udzielania pomocy;
9. zbyt mata wiedza nauczycieli i pracownikoéw niepedagogicznych na temat chorob
przewlektych;
10. brak wiedzy nauczycieli na temat wptywu choroby przewlektej na funkcjonowanie
ucznia;
11. trudnosci w realizacji ksztalcenia zawodowego, w tym praktyk zawodowych uczniow
z chorobg przewlektg;
12. konieczno$¢ zmiany typu szkoty ponadpodstawowej z uwagi na chorobe przewlekts;
13. problem z organizacjg indywidualnego nauczania uczniow z chorobami psychicznymi,
w szczegolnosci w zakresie diagnozy, w zwigzku z ich sytuacjg rodzinng oraz
pozyskiwaniem wskazan do takiej organizacji ksztatcenia od lekarza specjalisty.

Pomoc psychologiczno-pedagogiczna

1. Dyrektorzy szkot kierowali do KO pytania dotyczgce organizacji pomocy
psychologiczno-pedagogicznej dla uczniow z przewlekta choroba.
2. Pracownicy PPP konsultowali z KO formalnoprawne aspekty mozliwo$ci podawania
lekow i stosowania zabiegow przez nauczycieli w przedszkolach i szkotach.
3. Inne osoby/instytucje kierowaly takze pytania do KO, w tym:
1. zaktad opieki zdrowotne;j;
2. pracownicy naukowi;
3. stowarzyszenie na rzecz osob z cukrzyca:
» 0 mozliwo$¢ wsparcia uczniow z cukrzycg typu I w systemie edukacij;



» o0 mozliwos$¢ zatrudnienia dodatkowej osoby wspierajgcej ucznia
podczas pobytu w szkole;
» ouregulowania prawne;

4. pelnoletni uczen - w sprawie opieki psychologiczno-pedagogicznej;

5. poset na sejm - o interwencje w sprawie wyniku egzaminu maturalnego
absolwenta szkoty;

6. organy prowadzace placowki — o sposoby zatrudniania w szkole specjalistow
niebedacych nauczycielami (np. rehabilitantow, fizjoterapeutow, terapeutow
SI);

7. Rzecznik Praw Dziecka - prosba o wyjasnienie sytuacji szkolnejucznia
z choroba nowotworowa - na wniosek matki.

W dziataniach KO podjetych w celu rozwigzania zglaszanych probleméw wyodrebniono

kilka typow. Cze$¢ z nich miata charakter wylacznie akcyjny, interwencyjny, jednorazowy.

Dziatania szkoleniowe, doskonalenie zawodowe

Duza liczba form doskonalenia opisanych przez wiekszo$¢ kuratoriow spowodowana jest

m.in. kierunkiem polityki oswiatowejw roku szkolnym 2017/18 (podnoszenie jako$ci

edukacji wlaczajgcej) oraz rosngca liczbg uczniow z chorobami przewleklymi w szkotach

ogolnodostepnych, a co za tym idzie wigksza liczba zgtaszanych problemoéw i zapytan.

Organizowano nastepujace formy doskonalenia:

konferencje, najczesciej poswiecone tematyce dziecka/ucznia z cukrzycg i edukacji
wlaczajace;j;

szkolenia dla rad pedagogicznych, nauczycieli roznych etapoéw edukacyjnych;

fora dyskusyjne;

na stronie internetowej KO umieszczano informacje, m.in. dotyczace opisu danej
choroby, zaproszenia na konferencje itp. oraz rozsytano wiadomosci do szkot;

w planach pracy osrodkow doskonalenia nauczycieli, zatwierdzano podejmowanie
tematyki edukacji wigczajace;j.

Przy wspotorganizaciji konferenciji i innych wydarzen edukacyjnych kuratoria
podejmowaty wspotprace z jednostkami samorzadu terytorialnego, PPP, organizacjami
pozarzagdowymi. Organizowano konferencje dla kadr PPP i wspierano organizacje
szkolen na terenie szkot.

Dodatkowo podejmowano wspétprace m.in. z:

mediami, np. rozgtosnig radiowg;
regionalnym centrum krwiodawstwa i krwiolecznictwa;
centrum onkologii;



e szkolami wyzszymi;
e Krajowym Towarzystwem Autyzmu;
» wojewodzkim inspektoratem sanitarnym.

Dziatania informacyjne

1. udzielanie informaciji, w jakich miejscach mozna uzyskiwa¢ pomoc;

2. wskazywanie przez wizytatorow instytucji, ktore udzielajg wsparcia, jak np. centra
pomocy rodzinie, osrodki pomocy spotecznej, stowarzyszenia;

3. wskazywanie dostepnejliteratury i publikacji, poruszajgcych omawiane zagadnienia,

4. informowanie o adresach adekwatnych stron internetowych,;

5. w odniesieniu do indywidualnych problemow szczegdtowe omawianie form pomocy
psychologiczno-pedagogicznej, ktorg moga uzyskiwac¢ uczniowie, w tym
organizowanie indywidualnej $ciezki ksztalcenia, informowanie o procedurach
uzyskiwania i egzekwowania tej pomocy;

6. udzielanie informaciji nt. zapewnienia opieki dzieciom i uczniom chorym na cukrzyce
typu 1,

7. wskazywanie materiatow szkoleniowych oraz instytucji, prowadzacych odpowiednie
szkolenia.

8. przeprowadzano rozmowy z dyrektorami, ktore okazaly sie skuteczne w rozwigzaniu
problemoéw, np. poprzez nawigzanie kontaktu z diabetologiem, zaangazowanie go do
uktadania jadlospisu; zorganizowanie spotkania dyrektora z rodzicami i nauczycielami,
podczas ktorego ustalono sposoby postepowania nauczycieli wobec ucznia
przyjmujacego leki;

9. monitorowano udzielanie uczniowi pomocy psychologiczno-pedagogicznej, w tym
zgodno$¢ dziatan z opinig wydang przez PPP;

10. przekazywano informacje o zasadach organizowania nauczania indywidualnego oraz
prawach ucznia do uczestniczenia w zyciu szkoty i klasy oraz w innych zajeciach, np.
rozwijajacych zainteresowania i uzdolnienia, uroczystosciach i imprezach szkolnych,;

11. po rozmowie, dyrektor szkoty zadeklarowat uczniowi pomoc pielegniarki szkolnej;

12. w zwigzku z problemem ucznia z zaburzeniami psychicznymi wizytator wspolnie
z dyrektorem szkoty oraz dyrektorem poradni psychologiczno-pedagogicznej ustalili
pilne wdrozenie zindywidualizowanej Sciezki ksztalcenia oraz wsparcie rodzica
w zorganizowaniu wizyty u wskazanego lekarza specjalisty.

13. dostosowanie jadtospisu do potrzeb zywieniowych dwojga dzieci, w oparciu o opini¢
i diagnoze lekarskg;

14. zmiane ubran w trakcie pobytu dzieci chorych w przedszkoly;

15. kapiel dzieci podczas pobytu w przedszkolu.

Konsultacje realizowane przez pracownikéw kuratoriow oswiaty

Wizytatorzy udzielali licznych konsultacji w formie:



» rozmoOw indywidualnych z dyrektorami, rodzicami i wychowawcami;

» przekazywania informacji, poradnikow, linkoéw do stron internetowych dotyczacych
zagadnien zwigzanych z funkcjonowaniem ucznia z przewlekta chorobg w szkole;

» poszukiwania z rozméwcami wspolnych rozwigzan, zapewniajgcych uczniowi
bezpieczenstwo w szkole;

 spotkan z dyrektorami w celu zobowigzania ich do udzielania pomocy
psychologiczno-pedagogicznej oraz przekazywania regularnych raportow o jej
wynikach;

» udzielania rodzicom informaciji o obowigzkach szkoty wobec chorego ucznia;

 informowania rodzicéw o formach sktadania do KO zawiadomien o problemie oraz
zasadach rozpatrywania skarg;

» informowania o koniecznosci zapewnienia przez szkote bezpiecznych oraz
higienicznych warunkow nauki, a takze o koniecznosci przeprowadzania rozmowy
rodzicow z wychowawca i dyrektorem szkoty na temat stanu zdrowia ucznia oraz
oczekiwan rodzicow;

» przekazywania rodzicom informacji z Centralnej Komisji Egzaminacyjnej (CKE)

w sprawie szczegotowych sposobow dostosowywania warunkow i form
przeprowadzania egzaminu oraz dodatkowo skontaktowanie rodzicow z Okregowa
Komisjg Egzaminacyjng (OKE).

Kontrole przeprowadzone przez pracownikow kuratoriow oswiaty

1. Podejmowano kontrole:
1. majace na celu sprawdzenie sposobu organizowania procesu edukacyjnego
i pomocy psychologiczno-pedagogicznej;, na wniosek rodzicow (dziecko
z cukrzycg, dziecko z chorobg nowotworowg, dziecko z epilepsja);
2. wynikajgce z tego, ze na dziatanie danej placowki wptyneta skarga.
2. Wydano zalecenia dotyczace:
1. zapewnienia bezpieczenstwa i higienicznych warunkow nauki, wychowania
i opieki;
2. wlasciwej realizacji przez dyrektora nadzoru pedagogicznego;
3. przestrzegania prawa rodzicow do zapewnienia uczniowi edukacji w sposob
odpowiadajacy jego rozwojowi, zdolnoSciom i mozliwosciom;
4. zorganizowania adekwatnej pomocy psychologiczno-pedagogicznejw celach
zaspokojenia potrzeb rozwojowych i edukacyjnych ucznia;
5. budowania zyczliwej atmosfery, korelacji dziatan wychowawczych
z programem wychowawczo-profilaktycznym.

Dodatkowe komentarze uzyskane z kart przestanych od pracownikéw kuratoriéw oswiaty:

1. Najwieksza trudnos¢ sprawia sposob organizacji ksztatcenia uczniow z przewlekia
chorobg, wysoka absencja uczniow wynikajaca z choroby, a co za tym idzie realizacja



podstawy programowej. Obserwuje sie rowniez obawy zwigzane z odpowiedzialnoscig
nauczycieli za bezpieczenstwo podczas pobytu tych uczniow w szkole.

2. Konieczne jest uregulowanie w przepisach prawa zasad podawania lekow i/lub
wykonywania innych czynnosci wobec dzieci i mtodziezy z chorobami przewleklymi.

3. Niezbedne jest zapewnienie czynnejopieki zdrowotnej sprawowanej przez
pielegniarke w godzinach pracy przedszkola /szkoty.

4. Uczniowie z cukrzycg i innymi chorobami w szkole /przedszkolu przestajg by¢
rzadkoscia. Szkotly i przedszkola maja cz¢sto problemy na poczatku planowania opieki
i ustalania zasad wspotpracy z rodzicem.

Uczestnikom projektu w 2019 r. udostepniono kwestionariusze wspomagajgce
identyfikowanie obszaréow do pracy z uczniem z chorobg przewleklg z prosbg o wybor
jednego ucznia objetego opieka w szkole i /lub poradni psychologiczno-pedagogiczne;j.
Uczestnikow poproszono nastepnie o opisanie sposobu funkcjonowania wybranego ucznia,
z wykorzystaniem zaproponowanego kwestionariusza. Uzyskano 15 arkuszy ze szkot oraz 10
arkuszy z poradni psychologiczno-pedagogicznych. Lacznie uzyskano opisy 25 uczniow

z chorobami przewlektymi.

Charakterystyka ucznidéw opisanych przez przedstawicieli szkot ogélnodostepnych

Nauczyciele analizowali funkcjonowanie uczniow z cukrzycg, astma, alergig, otyloscia,
epilepsja, chorobami serca oraz chorobami skory. Opisywali objawy somatyczne
wystepujace u uczniow podczas przebywania w szkole, adekwatnie do jednostki
chorobowe;j.

W opisie funkcjonowania uczniow zwracali szczeg6lng uwage na: nadpobudliwos¢, ktopoty
z koncentracja uwagi, dusznosc¢, bole gtowy i brzucha, apatie, zmiany skorne np. Swiad,
zmiany nastroju, zwiekszong meczliwosc¢ i ostabienie.

Ograniczenia wynikajace z choroby nauczyciele definiowali adekwatnie do diagnozy
medycznej, zaznaczajgc: koniecznos¢ statej kontroli poziomu cukru we krwi u ucznia
z cukrzycg; ograniczenia zwigzane z uczestnictwem w lekcjach WF; konieczno$¢
spozywania positkow podczas lekcji; przyjmowanie lekow; opatrywanie ran u uczniow
z chorobami skory.

Wsrod ograniczen nauczyciele podkreslali absencije ucznia w szkole wynikajacg z jego stanu
zdrowia. Absencja w ciggu roku szkolnego 2018 /2019 wynosita

W kwestii informowania o chorobie ucznia w wigkszo$ci przypadkoéw zaznaczono, ze

o chorobie ucznia wiedza osoby zarzadzajace szkotg, nauczyciele uczacy, pedagog

i psycholog szkolny, pielegniarka szkolna. Podano takze, ze o chorobie rowiesnika wiedza
jego koledzy z klasy oraz ich rodzice. W jednym przypadku zaznaczono, ze — zgodnie

z decyzjg rodzica - o chorobie dziecka wie wylacznie zespol nauczycieli uczacych.



Wszyscy opisani uczniowie brali udziat w lekcjach WF, w niektorych przypadkach
wskazywano ograniczenia wynikajace ze specyfiki choroby. Opiekg poradni
psychologiczno-pedagogicznej objetych byto 8 uczniow.

Jako tych, ktorzy wspieraja szkote w opiece nad uczniem z chorobg przewlekia,
nauczyciele najczesciej podawali pielegniarke szkolng i rodzicow ucznia z chorobg
przewlekla, rzadko wspominali o instytucjach zewnetrznych, np. ZOZ, organizacje
pozarzadowe.

Charakterystyka uczniéw opisanych przez przedstawicieli poradni
psychologiczno-pedagogicznych

Przedstawiciele PPP opisywali uczniow z cukrzyca, epilepsja, astmg, chorobg uktadu
moczowego oraz z zaburzeniami w zakresie zdrowia psychicznego.

Przedstawiciele PPP, podobnie jak przedstawiciele szkoty, wskazywali objawy
zaobserwowane podczas przebywania ucznia w poradni oraz ograniczenia wynikajace

z choroby, adekwatne do diagnozy medycznej, np. meczliwo$¢, trudnosci emocjonalne, bole
brzuchai/lub glowy, trudno$ci w koncentracji uwagi, koniecznos¢ przyjmowania lekow,
kontrolowanie poziomu cukru. Zaznaczano takze, ze uczniowie muszg by¢ poddawani
badaniom specjalistycznym oraz muszg by¢ hospitalizowani.

W ogolnej charakterystyce opieki nad uczniem z chorobg przewleklg, ktorg otrzymat
w poradni, specjaliSci opisywali czas trwania terapii (najczesciej byt on dlugi, dtuzszy niz
jeden rok szkolny) i zakres obszaroéw objetych terapia.

We wszystkich analizowanych przypadkach podano, ze poradnia wspotpracuje ze szkotg
poprzez kontakt z pedagogiem szkolnym i /lub wychowawca ucznia z chorobg przewlekta.

Uczestnicy projektu definiowali zasoby mozliwe do wykorzystania w zakresie wspierania
ucznia z chorobami przewleklymi. Ponizej opisano je w podziale na grupy zawodowe.

Przedstawiciele kuratorium oswiaty:

1. Wspomaganie szkot i placowek:
o miejsce danego problemu w systemie prawnym;
o wskazanie podmiotow moggcych udzieli¢ wsparcia;
o upowszechnianie wiedzy, np. strona internetowa, konferencje, narady,
spotkania w rejonach, dobre praktyki;
o konsultacje indywidualne.
2. Kontrola w trybie dziatan doraznych - zalecenia.

Dyrektorzy szko6t:



e wiedza;

e dosSwiadczenie;

» decyzje finansowe;

e wsparcie nauczycieli, uczniow rodzicow;

» rozwigzywanie konfliktow;

e motywowanie;

e organizacja szkolen;

e wspolpraca z instytucjami, np. prowadzgcymi szkolenia dotyczgce ratownictwa;
o kreowanie atmosfery.

Nauczyciele:

» wiedza o uczniu - jego codzienne funkcjonowanie, potrzeby, mocne i stabe strony;

» wiedza o srodowisku rodzinnym - systematyczny kontakt;

e wspolpraca z rodzicami;

» gotowo$¢ do wspolpracy, koordynowania i monitorowania dziatan na terenie szkoty;
o wiedza, doSwiadczenie;

e otwarto$¢ na pomoc;

« elastycznosc.

Przedstawiciele poradni psychologiczno-pedagogicznych:

» diagnoza psychologiczno-pedagogiczna funkcjonowania dziecka/ucznia;

» wydawanie opinii i orzeczen;

» szkolenia, prelekcje, psychoedukacja;

» wsparcie szkoly w zakresie wspolpracy z rodzicami;

e wsparcie rodzica (grupy wsparcia);

o udzial w opracowywaniu IPET/WOPFU (dla uczniow posiadajgcych orzeczenie
o potrzebie ksztatcenia specjalnego);

e terapia;

» wskazanie miejsc pomocowych (stowarzyszenia, grupy, fundacje itp.).

Propozycje przedstawicieli kuratorium oswiaty:

e poszukiwanie informacji nt. choroby w ré6znych Zrédtach: literatura, internet, portale
spotecznosciowe, specjaliSci, znajomi majacy doswiadczenie w opiece nad
dzieckiem/uczniem;

e zapoznanie si¢ z informacjami na temat choroby, jej objawow itp.;

» wywiad z rodzicami - objawy choroby, potrzeby i oczekiwania dziecka; rozmowa
z dzieckiem/uczniem za zgoda rodzicow;

 analiza dokumentacji dostarczonej przez rodzicow;



» spotkanie zespotu nauczycieli (nauczyciele, specjalisci), przedstawiciel PPP, rodzice
(ustalenia), stuzba medyczna (procedura postepowania);

» wspolne ustalenie z innymi nauczycielami form pomocy psychologiczno-
pedagogicznej, wsparcia, opracowanie procedur postepowania w sytuacji kryzysowej;

o przygotowanie srodowiska szkolnego, w tym uczniow, rodzicow, pracownikow
niepedagogicznych;

» poinformowanie rodzicow o formach pomocy;

e pogadanka z uczniami na temat choroby kolegi /kolezanki (za zgoda rodzicow);

e monitorowanie skutecznosci udzielonych form pomocy i wsparcia, ewentualnie ich
modyfikacija.

Propozycje dyrektoréow szkoét:

» pozyskiwanie jak najwigkszejiloSci informacji na temat choroby;

» rozmowa z rodzicem - gromadzenie informacji o chorobie i potrzebach dziecka
(ewentualna dokumentacja medyczna);

» powiadomienie pedagoga, specjalisty, pielegniarki;

e rozmowa z uczniem za zgoda rodzicow;

e pracaw zespole (nauczyciele uczacy, specjalisci i inni pracownicy szkoty) - analiza
sytuacji, zagrozen, potrzeb, sposobow reagowania;

» wspolpraca ze specjalista - spotkanie z radg pedagogiczna i pracownikami szkoty;

 ustalenie zakresu pomocy uczniowi i poinformowanie rodzica o formach udzielanej
pomocy (formalna zgoda rodzicow);

» praca z zespotem klasowym;

» biezgca obserwacja ucznia;

» wdrozenie planu pomocy, monitorowanie i okresowa ewaluacja.

Propozycje nauczycieli:

» pozyskanie informaciji nt. danej choroby, poszerzanie wiedzy, zbieranie informacij;

 analiza dokumentacji dostarczonej przez rodzicow;

e nawigzanie kontaktu z rodzicami (wywiad, poznanie oczekiwan, ocena gotowosci do
wspotpracy, ustalenie celow i zadan);

e poznanie dziecka/ucznia w obecnosci rodzicow;

 spotkanie z dyrektorem, omowienie form pomocy psychologiczno-pedagogiczne;j;

» powolanie zespotu ds. pomocy psychologiczno-pedagogicznej (np. nauczyciele uczacy,
pielegniarka szkolna, lekarz prowadzacy, fundacja, rodzice);

» plan pomocy psychologiczno-pedagogicznej, pomoc uczniowi, rada szkoleniowa dla
nauczycieli i pracownikow, warsztaty i pogadanki dla rodzicow, warsztaty dla uczniow;

» procedura postepowania z uczniem z chorobg przewlekia w sytuaciji trudnej;

e wdrozenie procedur;

o przeszkolenie pracownikow szkoty;



e poinformowanie uczniow o chorobie w przypadku zgody rodzica, ogélne omowienie
problematyki z uczniami;
» obserwacja ucznia, dostosowanie form i metod pracy.

Propozycje przedstawicieli poradni psychologiczno-pedagogicznej:

Propozycje przedstawicieli poradni psychologiczno-pedagogicznych zaprezentowano
w postaci dwoch ,Sciezek” opisanych ponize;j.

Sciezka |l

1. Uczen przekazuje informacje (rozmowa).

2. Zbieranie informaciji na temat choroby.

3. Rozmowa z rodzicami o konsekwencjach choroby, jej wptywie na funkcjonowanie
dziecka/ucznia.

4. Analiza zaSwiadczenia od lekarza.

Alternatywa - zaproponowanie rodzicom przeprowadzenia diagnozy w poradni PPP
i wydanie opinii o dostosowaniu ze wzgledu na przewlekla chorobe (zalecenia do
realizacji). Rozmowa z dyrektorem, nauczycielami, ewentualnie z pielegniarka

i pedagogiem (procedury); ewentualne rozmowy z uczniami.

Sciezka Il

1. Pozyskiwanie podstawowych informacji o jednostce chorobowej (strona internetowa,
lekarz prowadzacy).

2. Spotkania z rodzicami (zebranie informacji o funkcjonowaniu i potrzebach dziecka,
szczegolnych ograniczeniach, wynikajacych z choroby; aktualna dokumentacja;
realizacja obowigzku szkolnego; oczekiwania; mozliwo$ci wspotpracy; uzyskanie zgody
na poinformowanie nauczycieli, dyrekcji, rodzicow, uczniow). Poinformowanie
o mozliwosci uzyskania opinii z PPP.

3. Zorganizowanie spotkania: nauczyciel - rodzic - uczen, w celu poznania ucznia oraz
uzyskania informacji o szkole. Szkolenie dla zespotu uczacego: rodzic, pielegniarka,
wychowawca, specjalista z PPP.

4. Zaplanowanie:

1. dziatan dla klasy;

2. procedur i strategii dziatan w sytuacjach kryzysowych;

3. dostosowania warunkow i wymagan edukacyjnych (w sytuacjach nietypowych,
np. wycieczki).

Kolejnym obszarem zwigzanym z opieka nad uczniem z chorobg przewlektg byta analiza
jego potrzeb i trudnosci oraz sposobow ich przezwyciezania. Odpowiedzi uczestnikow
projektu zaprezentowano ponizej w podziale na grupy zawodowe.



Dyrektorzy szkét wskazali nastepujace trudnosci:

» brak jednolitych procedur postepowania;

 brak jednoznacznych przepiséw prawa;

» brak dostatecznejopieki medycznej;

» lek przed odpowiedzialnoscia (nauczyciele);

» uczucie dodatkowego obcigzenia nauczycieli obowigzkami;

» ograniczone mozliwosci dziatania.

» koniecznos¢ wykonywania czynnosci higienicznych na terenie szkoty;

e brak uregulowan prawnych, dotyczacych czynnosSci opiekunczych,;

 brak uregulowan w zakresie wykonywania zabiegéw medycznych;

e nieprecyzyjne zapisy dotyczace dowozow, np. uczniow z zanikiem mies$ni;

e podwazanie zasadnosci zalecen PPP, wysylanie do lekarza, zobowigzanie rodzicow do
pilnowania dziecka/ucznia w szkole;

» rozmowy telefoniczne z osobami, ktore zglaszaly problemy i oczekiwanie gotowych
rozwigzan ,tu i teraz”;

 brak szkolen dla pracownikow KO;

 skargi do KO.

» wspomaganie szkot (KO, PPP, BP, PDN);

 akcja informacyjna, w tym informacja dla jednostek samorzadu terytorialnego (JST);

» prezentacjai upowszechnianie dobrych praktyk;

e samodoskonalenie;

» systemowe szkolenia z zakresu pracy z uczniem z chorobg przewlekta;

e umiejetna rozmowa z rodzicami na poziomie szkoty.

e nadmierne zatroskanie chorobg dziecka przez rodzicoéw, nadopiekunczosc;

 dyskusyjne zaswiadczenia lekarskie np. nieczytelne;

» niejednolita interpretacja przepiséow prawnych;

e trudno$¢ w spetnieniu oczekiwan;

 zaspokajanie specyficznych potrzeb uczniow;

» Swiadomos¢ trudnosci w realizacji zalecen.

Rozwigzaniem - wedlug tej grupy uczestnikow - byloby zatrudnienie specjalistow
w zakresie pomocy psychologiczno-pedagogicznejw szkole oraz dostosowanie wymagan
wobec uczniow zgodnie z ich potrzebami.

Jako wazne sposoby rozwigzania wskazano zmiany w prawie oraz szeroki wybor form
wsparcia - oferte szkoty.

Ponizej przedstawiono propozycje modelowych rozwigzan w zakresie opieki nad uczniem
z chorobg przewlekla. Propozycje zostaty opracowane przez uczestnikow projektu.
Podzielono ich na zespoty zréoznicowane zawodowo, co dato mozliwo$¢ wykorzystania
roznorodnych zasobow wiedzy oraz spojrzenia na problem z wielu perspektyw.
Zaproponowane modele opisano w formie oSmiu propozycji przedstawionych ponize;j.



14.
15.
16.
17.

18.

19.

. Pozyskiwanie przez wychowawce informacji od rodzicéw o chorobie ucznia (wywiad,

rozmowa, dokumentacja).

. Otrzymanie zgody rodzica na udzielanie dziecku pomocy i inne dzialania w zakresie

ochrony jego zdrowia.

. Zdobywanie wiedzy o chorobie przez wychowawce.
. Organizowanie przez wychowawce spotkania z zespotem nauczycieli i specjalistow.
. Zaplanowanie pomocy:

o stworzenie bezpiecznego klimatu;

o dostosowanie metod, form, wymagan;

o dostosowanie sposobu oceniania wiedzy;
o indywidualne podejscie do ucznia;

. Organizacja form/zaje¢ z zakresu pomocy psychologiczno-pedagogicznej(wspolpraca

z organem prowadzacym, specjalistami) - za zgodq rodzicow.

. Wystapienie dyrektora do organu prowadzacego o zatwierdzenie aneksu do arkusza

organizacyjnego (pozyskanie godzin, zatrudnienie specjalistow).

. Laczenie dziatan szkoty z przedsiewzigciami rodzicOw oraz instytucji wspierajacych.
. Ocena efektywnosci podejmowanych dziatan.

10.
11.
12.
13.

Wnioski i zalecenia do dalszej pracy.

Informacja o chorobie (rodzice, dokumenty, ankiety, wywiady).
Rozpoznawanie potrzeb (wychowawca, rodzice, dyrektor, specjalista).
Planowanie (w miar¢ potrzeb) dziatan skierowanych do:

1. ucznia;

2. rowies$nikow;

3. rodzicéw ucznia;

4. rodzicow innych uczniow;

5. nauczycieli - opracowywanie procedur w sytuacji kryzysowe;.
Wspolpraca szkoly z instytucjami (PPP, MOPS, GOPS, pielegniarka, organizacje
pozarzadowe itp.).

Realizacja zadan (m.in. dostosowanie warunkow).
Ewaluacja, ocena skutecznos$ci podjetych dziatan przez powotany zespot.
Wspieranie dziatan ze strony KO, kontrola prawidtowosci podejmowanych dziatan
(wskazywanie dobrych).
Informacja: rodzic - szkota (tj. rowiesnicy, rodzice, dyrektor, wychowawca, nauczyciel,
specjalisci, obstuga).
Zdobywanie wiedzy:
1. rodzice:
= lekarz;
» poradnig;
» literatura fachowa;
2. szkota:
= rodzic;
= samoksztalcenie;



» doradztwo metodyczne;
» poradnia;
= biblioteka;
» stowarzyszenia;
3. rowiesnicy, rodzice:
» wychowawcy i rodzic ucznia z chorobg;
» pedagog;
» specijalisci.
20. Realizacja potrzeb:
1. edukacyjnych:
» zorzeczenia (ksztalcenie specjalne, indywidualne nauczanie);
= 7 opinii;
» uczen w klasie (zaswiadczenie lekarza);
2. medycznych:
= rodzice (leki);
» pielegniarka (podawanie lekow);
» instytucja medyczna (rehabilitacja, leczenie);
3. spotecznych:
» rodzice (bezpieczenstwo);
= wychowawca i nauczyciele (organizacja Srodowiska wychowawczego);
» rowiesnicy (akceptacja);
» MOPS, GOPS (wyréwnywanie szans).
21. Wspolpraca z instytucjami:
1. poradnig psychologiczno-pedagogiczna:
» Opinia;
= Qrzeczenie;
» grupy wsparcia, mediacje;
» terapia;
2. instytucjami resortu zdrowia:
» informacje o aktualnym stanie zdrowia;
» wymiana informacji w przypadku dtugiej nieobecnos$ci ucznia;
3. organem prowadzacym:
» finansowanie;
4. kuratorium oSwiaty:
» wspomaganie;
» gszkolenia;
» kontrola przestrzegania prawa;
» interwencja;

= biblioteki pedagogiczne;
= placowki doskonalenia nauczycieli;
» organizacje pozarzadowe.



22. Sekwencja dziatan i przekazywanie informacii:

1. wychowawcom;

2. dyrektorom (wspomaganie ze strony KO, kontrola pracy dyrektora);

3. nauczycielom (szkolenia, kursy, specjalisci);

4. zespotom wychowawczym (plan dzialania, wynikajacy z zalecen poradni i /lub
lekarza, dofinansowany przez organ prowadzgacy), w ramach zespotu
wspolpracuja: pedagog, psycholog, pielegniarka, asystent rodziny, kurator
sadowy, pracownik socjalny, nauczyciel Swietlicy socjoterapeutycznej
(Srodowiskowej), dietetyk itp.;

5. rodzicom ucznia;

6. rodzicom uczniow z klasy;

7. uczniom, kolegom (wychowawca, pedagog, psycholog).

23. Ewaluacja dziatan - wnioski, rekomendacje do dalszej pracy. Zbieranie informaciji
o chorobie dziecka:

24. wiarygodny portal wiedzy na temat chorob przewlektych;

25. mozliwos¢ kontaktu z lekarzem specjalistg, np. punkt konsultacyjny.

26. Zbieranie informacji o funkcjonowaniu dziecka w chorobie:

1. wywiad z rodzicami;

2. obserwacja dziecka;

3. analiza dokumentacii.

27. Rozpoznane potrzeby dziecka:

1. rozwojowe;

2. zdrowotne;

3. edukacyjne;

4. materialne;

5.inne.

28. Planowanie pomocy psychologiczno-pedagogiczne;j:

11. zgodnie z przepisami prawa;

12. z wykorzystaniem zasobow wszystkich osob uczestniczacych w pracy
z dzieckiem.

Zgltoszono nastepujace postulaty:

» zatrudnienie pielegniarki na etacie w szkole;
« wprowadzenie uregulowan prawnych, dotyczacych podawania lekow w szkole;
» zwigkszenie wagi subwenciji oswiatowejna organizacje ksztalcenia uczniow

z chorobami przewleklymi, w tym zatrudnienie dodatkowej osoby do pomocy.

1. Obowigzek informowania dyrektora placéwki o chorobie przewleklejdziecka.
2. Utworzenie powiatowego zespotu wsparcia dla dzieci z chorobg przewlekta:
1. resortu zdrowia — wspolpraca ze specjalistami z obszaru wynikajacego
z choroby dziecka (kontakt telefoniczny, szkolenia w placowkach);
2. organu prowadzacego - zrodto finansowania;



3. oSwiaty - przedstawiciel szkoty (wychowawca, nauczyciel, specjalisci szkolni)
i PPP;

4. pomocy spotecznej - wsparcie rodziny.

3. Wspdlne podjecie decyzji o formach wsparcia z przeznaczeniem srodkow na ich
realizacje.
4. Zebranie informaciji przez wychowawce:

1. lekarz - analiza dokumentaci;

2. rodzic - dodatkowe informacje o dziecku;

3. poradnia psychologiczno-pedagogiczna - analiza potrzeb i zasobow dziecka;

4. pedagog - analiza potrzeb i zasoboéw rodziny oraz szkoty.

5. Powolanie zespotu ds. pomocy psychologiczno-pedagogiczne;.
6. Analiza sytuacji dziecka - dziatanie zalezne od posiadanych dokumentow:
1. orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego (zgodnie z rozporzadzeniem):
» realizacja zalecen.
2. opinia poradni psychologiczno-pedagogicznej(zgodnie z rozporzadzeniem):
» realizacja zalecen;
= w razie potrzeby poglebiona diagnoza.
3. inne informacje, brak dokumentow, brak diagnozy:
= obserwacja;
= w razie potrzeby poglebiona diagnoza.
4. Opracowanie procedury bezpiecznego pobytu dziecka na terenie szkoty.
7. Wypracowanie sposobu pozyskiwania informacji o dziecku.
8. Otrzymanie informacji od rodzica o chorobie dziecka (nauczyciel, wychowawca,
pedagog, psycholog, dyrektor) - rozmowa z rodzicem w sprawie oczekiwan.
9. Poinformowanie nauczycieli o chorobie dziecka przez wychowawce/dyrektora
i powotanie zespotu.
10. Dokonanie przez zespot analizy sytuacji /pozyskanie wiedzy o dziecku:

1. PPP (diagnoza srodowiskowa, diagnoza dziecka, konsultacje z rodzicem,
zaswiadczenie lekarskie);

2. nauczyciele (informacje o stanie zdrowia dziecka, propozycje dziatan),
zewnetrzne szkolenia dla nauczycieli rekomendowane przez MEIN oraz we
wspotpracy z MZ;

3. pedagog /psycholog (diagnoza szkolna, analiza dokumentaciji, obserwacja
dziecka);

4. pielegniarka szkolna.

11. Opracowanie dzialan w ramach pomocy psychologiczno-pedagogiczne;j
i organizacyjnej oraz wyznaczenie osob odpowiedzialnych.
12. Praca biezgca koordynowana przez wychowawce klasy:

1. otrzymanie warunkow i wymagan edukacyjnych;

2. opracowanie procedury postepowania w sytuacji kryzysowe;j;

3. wigczenie specjalistow do pracy z uczniem;

4. m.in. nauczanie indywidualne; zindywidualizowana Sciezka ksztalcenia;



5. zajecia pozalekcyjne i inne: kota zainteresowan, zajecia
korekcyjno-kompensacyjne, zajecia dydaktyczno-wyréwnawcze, zajecia
rozwijajace kompetencje emocjonalno-spoteczne, zajecia terapeutyczne
z psychologiem;

13. wigczenie ucznia w dziatania ogdlnoszkolne (samorzad, wolontariat itp.);
14. praca z zespotem klasowym (wychowawca, pedagog).
15. Udzielanie wsparcia rodzicom:

1. wspieranie rodzicoOw przez nauczycieli, wychowawcow, pedagoga;

2. informacja o zakresie pomocy udzielanej dziecku (wyrazenie zgody formalnej);

3. informacja zwrotna, ze rodzice zostali poinformowani o zaplanowanych
dziataniach.

16. Udzielanie wsparcia nauczycielom:
15. rada pedagogiczna;
16. specjalisci szkolni;
17. poradnia.
17. Ewaluacja dziatan:
18. wnioski i rekomendacije;
19. modyfikacja planu wsparcia.
18. Pozyskiwanie wsparcia instytucji zewnetrznych.

Przewidywane problemy: lek nauczycieli — w zakresie interwencji medycznej, brak kadr.

Opieka nad uczniem z chorobg przewlekla wymaga systemowego rozumienia tego
zagadnienia. Dzialania podjete w ramach realizacji projektu sktaniajg do nastepujacych
wnioskow i rekomendaciji w trzech obszarach:

1. Najczesciej zgtaszang trudnoscia byt brak regulacji prawnych w zakresie opieki na
terenie szkoty nad uczniami z chorobg przewlekty. Warto, na poziomie rozporzadzenia
lub ustawy, doprecyzowac termin ,opieka nad uczniem” - jakie zadania obejmuje
opieka, czym jest i w jakim zakresie Swiadczy jg szkota. Nalezy doprecyzowac, jakie
zadania nalezg do szkoty.

2. Uczniow z chorobami przewleklymi bez opinii lub orzeczen nazywa si¢ ,uczniami poza
systemem wsparcia”. Jest to grupa bardzo zréznicowana. Cz¢s¢ tych ucznioéw nie
potrzebuje systemowego wsparcia. Jednak brak uregulowan powoduje, ze nie
przeprowadza si¢ diagnozy potrzeb tej grupy uczniow. Zaistniata sytuacja powoduje, ze
uczen z chorobg przewleklg pozostaje bez wsparcia systemowego, mimo ze zgodnie
z obowigzujgcym prawem zaliczany jest do grupy uczniow ze SPE. Potrzebne jest nowe,
elastyczne podejscie do diagnozy ograniczen, wynikajgce z choroby, stanu zdrowia
ucznia, w kontekscie specjalnych potrzeb edukacyjnych.

3. Sytuacja ucznia z chorobg przewlektg w szkole zalezy w najwiekszym stopniu od tzw.
czynnika ludzkiego - dobrejwoli dyrektora placowki lub/i nauczycieli. Podejmowane
dzialania mogg utatwiac¢, ale niestety w niektérych sytuacjach utrudniajg
funkcjonowanie tej grupy uczniow w szkole. Zdarzajg si¢ naduzycia, np. wymuszanie,



by rodzic ucznia z chorobg przewlekia byt codziennie obecny podczas lekcji, na
wypadek pogorszenia stanu zdrowia dziecka. Brakuje przekrojowych danych na temat
tego zjawiska w skali kraju.

4. Potrzeba interdyscyplinarnej wspolpracy w zakresie opieki nad uczniem z choroba
przewlekla, m.in. miedzyresortoweji miedzyinstytucjonalne;j.

5. Szczegolnie wazna jest wspotpraca miedzy organami Ministerstwa Edukacji i Nauki
(MEIiN) i Ministerstwa Zdrowia (MZ).

6. Istnieje konieczno$¢ wlaczenia odpowiednich kompetenciji, dotyczacych pracy
z uczniem z choroba przewlekia w tresci ksztatcenia nauczycieli przedmiotu.

7. Warto rozwazy¢ wzmocnienie zasad wspolpracy szkoly ze specjalistami ze stuzby
zdrowia, zajmujacymi si¢ uczniem i jego nauczycielami.

8. Istotne jest wypracowanie w systemie edukacji, we wspolpracy z resortem zdrowia,
procedur wskazujacych na to, jakie dzialania ma podja¢ szkota, kiedy trafia do niej
uczen, ktory wymaga powazniejszych zabiegdbw medycznych, a nie tylko podawania
lekow podczas pobytu w szkole. Dotyczy to szczegolnie sytuacji, gdy w szkole nie ma
pielegniarki szkolne;.

9. Niezbedne jest wsparcie szkoly w zakresie pracy z uczniem z chorobg przewlekta
przez inne instytucje, w tym takze lokalne organizacje pozarzagdowe (przygotowanie
nauczycieli, rodzicow, uczniow do uczeszczania dziecka z chorobg do szkoty).

10. Konieczno$¢ wsparcia emocjonalnego, informacyjnego oraz finansowego dla szkoty
jako waznej instytucji, sprawujgcej opieke nad uczniem z chorobg przewlekta.

11. Istnieje koniecznos$¢ zorganizowania wsparcia psychologicznego dla nauczycieli
pracujacych z uczniami z chorobami przewlektymi. Ich poczucie odpowiedzialnosci za
ucznia wigze si¢ z obcigzeniem i wielokrotnie z brakiem wsparcia z zewnatrz.

W obecnej sytuacji nauczyciel moze liczy¢ jedynie na wsparcie kolezenskie. Nie ma
systemowych rozwigzan w tym zakresie.

12. Bardzo potrzebne jest rzetelne zrodto informacji o chorobach przewlektych
(wiarygodne zrodlo internetowe, ze sprawdzonymi danymi dla wszystkich
zainteresowanych uzytkownikow). W obecnej sytuacji nauczyciel samodzielnie
poszukuje zrodet informacji na temat chorob przewlektych, bez mozliwosci weryfikaciji
ich prawdziwosci.

13. Nalezy rozwazy¢ wprowadzenie rozwigzan prawnych i finansowych, umozliwiajgcych
zatrudnienie w szkole dodatkowego personelu sprawujgcego opieke nad uczniem
z choroba przewlekls.

Data WypeIIenia ......ccccoevvreceiinnecccrrecccerseeeeeeeee e
Kto wypelnia karte (Stanowisko) ........cccovvveeernneecennncccerrnne

Choroba przewlekta ma podtoze biologiczne, psychologiczne lub poznawcze, trwa
przynajmniej kilka miesiecy oraz powoduje jedno lub wiecej nastepstw:



1. ograniczenia w funkcjonowaniu, codziennej aktywnosci w poréwnaniu do zdrowych
rowiesnikow, w odniesieniu do sfery fizycznej, poznawczej, emocjonalnej, spotecznej
itd.;

2. zalezno$¢ od jednego lub kilku z ponizszych ograniczen: przyjmowanie lekow,
specjalistyczna dieta, sprzet medyczny, uzywanie urzadzen, podtrzymujacych zdrowie
lub zycie, konieczno$¢ statej opieki drugiej osoby;

3. potrzeba opieki medycznej, psychologicznej, edukacyjnej, biorgc pod uwage
zmienno$¢ stanu zdrowia (remisje i nawroty choroby), absencje w szkole. W populacii
dzieci i mlodziezy najczesciej wystepuja m. in.: epilepsja, reumatoidalne zapalenie
stawoOw, cukrzyca, astma, otylos¢, choroby serca, choroby psychiczne.



