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POVZETEK

Cisti¢na fibroza je manj poznana redka genetska bolezen, v tuji in domaci literaturi pa
je vecCkrat predstavljena zlasti z medicinskega vidika. Zato se strokovni delavci pri delu
z otroki s cistitno fibrozo lahko soo€ajo s Stevilnimi vprasanji in dilemami, ki so
posledica nepoznavanja te bolezni ter njenega vpliva na vzgojo in izobraZzevanje otrok
s cisti¢no fibrozo.

Cilj magistrskega dela je bil ugotoviti, kje strokovni delavci iz vrtcev in osnovnih ol
pridobijo ustrezne smernice za delo z otroki s cisti¢no fibrozo, kako jim prilagajajo delo
ter kakSne informacije o delu z otroki s cisticno fibrozo bi si Se Zeleli pridobiti. V
magistrskem delu smo Zeleli poudariti predvsem pomen sodelovanja med strokovnimi
delavci, medicinskim osebjem in druzinami ter ne nazadnje vlogo vrstnikov oz.
soSolcev otroka s cistiCno fibrozo pri lazjem vklju€evanju v vzgojno-izobrazevalni
proces. Namrec€ vrstniki imajo lahko pomemben vpliv na samopodobo otrok, hkrati pa
jim lahko s preprostimi stvarmi, kot sta denimo fotokopiranje zapiskov ali noSenje torbe,
mocno olajSajo Solanje.

V empiricnem delu smo s pomocjo anketnega vpraSalnika preverjali, kako 21
strokovnih delavcev iz treh vrtcev in treh osnovnih Sol v Sloveniji nacrtuje, izvaja,
prilagaja in evalvira vzgojno-izobraZzevalno delo za otroke s cisti€no fibrozo ter kje
dobijo napotke za delo z njimi. Raziskali smo tudi, kakSne informacije v zvezi z delom
z otroki s cisti¢no fibrozo bi si Se Zeleli pridobiti in ali pri tem obstajajo razlike med
strokovnimi delavci v vrtcu in osnovni Soli. Pri raziskavi smo uporabili opisno statistiko
in Kullbackov 21 preizkus. Rezultati raziskave so pokazali, da ne obstajajo statistiéno
pomembne razlike med strokovnimi delavci v osnovnih Solah in vrtcih glede na to, s
kom sodelujejo pri na€rtovanju, izvajanju in evalvaciji vzgojno-izobrazevalnega dela.
Vecina anketirancev pri svojem delu najveC sodeluje s starSi in ucitelji oziroma
vzgoijitelji. Vecina strokovnih delavcev informacije o cisticni fibrozi pridobi na spletu,
nihCe od anketirancev pa se Se ni udelezil izobrazevanj na to temo. Rezultati so
pokazali tudi, da vecina strokovnih delavcev s starsi otrok s cisti¢no fibrozo sodeluje le
po potrebi. Prilagoditvi, ki ju anketiranci najvecCkrat uporabljajo pri delu z otroki s
cisticno fibrozo, sta zra€enje igralnice oziroma ucilnice ter pomo¢ pri jemanju encimov.
Ugotovili smo, da med strokovnimi delavci v osnovni Soli in vrtcu glede na smer
izobrazbe in leta izku$enj z otroki s cisti¢no fibrozo ne obstajajo statisticno pomembne
razlike pri izbiri informacij, ki bi si jih Zzeleli pridobiti o cisti¢ni fibrozi.

Na podlagi dobljenih rezultatov v sklepnem delu magistrskega dela podajamo
smernice za strokovne delavce, ki jim bodo v pomoc¢ pri naértovanju in izvajanju
vzgojno-izobrazevalnega dela z otroki s cisti¢no fibrozo. Z magistrskim delom Zelimo
prispevati k dvigu kakovosti vzgoje in izobrazevanja otrok s to boleznijo v vrtcih in
osnovnih Solah.

Kljuéne besede: cisti¢na fibroza, vzgoja in izobrazevanje, vrtec, osnovna Sola,
strokovni delavci, smernice



ABSTRACT

Cystic fibrosis is a less well-known rare genetic disease that is often presented in
foreign and domestic literature in particular from a medical point of view. Therefore,
professionals working with children with cystic fibrosis can face many questions and
dilemmas that are due to the ignorance of this disease and its impact on the education
and education of children with cystic fibrosis.

The main goal of the master's thesis was to find out where professional staff from
kindergartens and elementary schools obtain appropriate guidelines for working with
children with cystic fibrosis, how they adapt their work, and what kind of information
related to working with children with cystic fibrosis would still want to obtain. In the
master's thesis, we especially wanted to emphasize the importance of cooperation
between professional staff, medical staff and families, and not least the role of peers,
classmates of a child with cystic fibrosis for easier integration into the educational
process. They may have a significant influence on the self-image of children, but at the
same time, they can use simple things such as photocopying notes, carrying a bag,
etc. greatly ease schooling.

In the empirical part, using the questionnaire, we examined how 21 professional
workers from three kindergartens and three primary schools in Slovenia plan,
implement, adapt and evaluate educational work for children with cystic fibrosis and
where to get instructions for working with them. We also investigated what kind of
information regarding work with children with cystic fibrosis they would like to acquire,
and if there are differences between professional staff in kindergarten and elementary
school. The study used descriptive statistics and Kullback 21 test. The results of the
research showed that there are no statistically significant differences between
professional staff in elementary schools and kindergartens depending on who they are
involved with in planning, implementing and evaluating educational work. Most of the
respondents mostly work with their parents and teachers or educators. Most
professionals gain information about cystic fibrosis online, and none of the respondents
has attended training on this subject. The results also show that most professionals
with parents of children with cystic fibrosis participate only when needed. The
adaptation most frequently used by the respondents when working with children with
cystic fibrosis is the ventilation of a casino or classroom and enzyme support. We have
found that there are no statistically significant differences between professional staff in
elementary school and kindergarten in the selection of information that they would like
to obtain about cystic fibrosis, according to the name of education and years of
experience with children with cystic fibrosis.

On the basis of the obtained results in the final part of the master's thesis, we provide
guidelines for professional workers who will assist in the planning and implementation
of educational work with children with cystic fibrosis. With the master's thesis, we want
to contribute to raising the quality of education and education of children with this
disease in kindergartens and elementary schools.

Keywords: cystic fibrosis, education, kindergarten, primary school, professional
workers, guidelines
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1 UVOD

Cisti¢na fibroza je manj poznana redka genetska bolezen, v tuji in domaci literaturi pa
je vecCkrat predstavljena zlasti z medicinskega vidika. Zato se strokovni delavci pri delu
z otroki s cistitno fibrozo lahko soo&ajo s Stevilnimi vprasanji in dilemami, ki so
posledica nepoznavanja te bolezni ter njenega vpliva na vzgojo in izobrazevanje otrok
s cisti¢no fibrozo.

V teoreticnem delu magistrskega dela predstavljamo dva glavna tematska skopa, in
sicer splosSne znacilnosti otrok s cisti¢no fibrozo ter vzgojo in izobraZzevanje otrok s to
boleznijo. V prvem sklopu natancneje opisujemo znacilnosti cistiCne fibroze, potek
zdravljenja ter pomen prehrane in telesne aktivnosti za boljSo kvaliteto Zivljenja otrok
s cisti¢no fibrozo. V drugem sklopu natan¢neje opredeljujemo vpliv cisti¢ne fibroze na
vzgojo in izobrazevanje ter zakonske osnove, ki urejajo podrocje Solanja otrok s to
boleznijo. Predstavljamo tudi vlogo starSev, strokovnih delavcev in vrstnikov pri
vzgojno-izobrazevalnem procesu otrok s cisti¢no fibrozo. Nazadnje opredeljujemo tudi
prilagoditve, primerne za otroke s cisti¢no fibrozo v vrtcu in osnovni Soli.

V empiriCnem delu predstavljamo izsledke raziskave in njihovo interpretacijo glede na
rezultate predhodnih raziskav, narejenih na tem podrocju, ter domace in tuje literature.
V raziskavi nas je zanimalo, kako strokovni delavci v vrtcih in osnovnih Solah
nacrtujejo, izvajajo, prilagajajo in evalvirajo vzgojno-izobrazevalni proces za otroke s
cisticno fibrozo in kje dobijo napotke za delo z njimi. Raziskali smo tudi, kak$ne
informacije v zvezi z delom z otroki s cisti¢no fibrozo bi si e Zeleli pridobiti in ali pri
tem obstajajo razlike med strokovnimi delavci v vrtcu in osnovni Soli.

V sklepnem delu magistrskega dela predstavljamo smernice oziroma priporoc€ila za
strokovne delavce, s katerimi Zelimo prispevati k vecji ozaves&enosti o cisti¢ni fibrozi
ter lazjemu nacrtovanju in izvajanju prilagojenega vzgojno-izobrazevalnega dela za
otroke s to boleznijo.



2 TEORETICNA IZHODISCA

2.1 KAJ JE CISTICNA FIBROZA

Cisticna fibroza je najpogostejSa avtosomna recesivha bolezen belcev (Beers in
Berkow, 1999, v Tapper Strawhacker in Wellendorf, 2004). Pojavnost bolezni se v
razlicnih delih sveta razlikuje. NajpogostejSa je v osrednji in vzhodni Evropi, kjer
pojavnost znasa 1/3.500 zivorojenih otrok (Kotnik Pirs idr., 2014). V Sloveniji v zadnjih
desetih letih pojavnost Zivorojenih otrok znasa priblizno 1/4.750 (KrziSnik idr., 2014).
Mutacijo gena nosi vsak 25. ¢lovek (Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije, b. d.).

Gre za genetsko bolezen, ki se deduje avtosomno recesivno. To pomeni, da se pri
otroku izrazi, ¢e od obeh starSev prejme okvarjen gen, ki je umeS&en na dolgem kraku
kromosoma 7. Kadar otrok prejme le en okvarjen gen CFTR (cystic fibrosis
transmembrane conductance regulator), te bolezni ne bo imel, bo pa prenaSalec
(Stupmf Vindi$, 2008). Verjetnost, da bo otrok starSev, ki so nosilci gena, zbolel za CF,
je 25 % (Kotnik Pir$ idr., 2014).

Znacilna je okvara multifunkcijskega ionskega kanala CFTR, ki je sicer kloridni kanal,
ampak je vpleten v nadzor epitelnega natrijevega kanala in od kalcija odvisnih kloridnih
in kalijevih kanalov (Krzisnik idr., 2014). Osnovna tezava pri cistiCni fibrozi je torej
moteno prehajanje kloridnih ter natrijevih ionov v celicah vrhnjice, s katero so prekrite
povrsine organov. Posledi¢no prihaja do pomanjkanja vode v sluznici dihal in manjse
u€inkovitosti odstranjevanja sluzi, kar pove€a moznosti za razvoj plju¢ne in kroni¢ne
okuzbe (Drustvo za cisti¢no fibrozo, b. d.).

Danes je poznanih Ze ve¢ kot 1.900 mutacij, vendar ni znano, ali vse mutacije dejansko
povzrocajo cisti¢no fibrozo (Kotnik Pirs idr., 2014). NajpogostejSa mutacija, ki povzroc€a
bolezen, se imenuje delF508 in je povezana z znacilno klini¢no sliko, pri kateri so
prizadeta dihala, prebavila, trebusna slinavka, Zleze znojnice, rodila in nos. Pri tej
mutaciji zaradi delecije treh nukleidov na polozaju 508 manjka kodon za fenilanin
(Kotnik Pirs idr., 2014). Cisti¢na fibroza pri bolnikih z enako mutacijo delF508 poteka
v razli¢nih oblikah, kar je odvisno od genov, ki spreminjajo bolezen (Krzisnik idr., 2014).

Cisticna fibroza lahko prizadene ve¢ organov in organskih sistemov. Klini€no se
bolezen kaze predvsem s prizadetostjo dihal, Crevesa, trebusSne slinavke,
hepatobiliarnega sistema in reproduktivnih organov (Milivojevi¢, Sedmak in Logar Car,
2003). Glavni napovedni dejavnik prezivetja je stopnja prizadetosti plju¢, zato sta
zgodnje prepoznavanje in ustrezno zdravljenje kljuénega pomena, saj nezdravljena
bolezen lahko Zze zgodaj pripelje do kroni¢ne dihalne odpovedi in posledi¢no smrti.
Prizadetost prebavil se kaze z okrnjeno zmoznostjo ali nezmoznostjo absorbcije
hranilnih snovi skozi Crevesno sluznico, ki je posledica neustreznega izlo¢anja
prebavnih encimov trebusne slinavke, in s cirozo jeter (Krzisnik idr., 2014).

Sekundarne znacilnosti, ki se zaradi cistiCne fibroze pojavijo predvsem pri starejSih
otrocih in odraslih, so:

— sinusitis;
— artritis;
— sladkorna bolezen kot posledica kroni¢ne prizadetosti trebusne slinavke;

— seneni nahod in
— ciroza jeter (School and cystic fibrosis: a guide for teachers and parents, 2013).



Poleg nastetega se lahko pojavijo tudi osteoporoza, prizadetost nosnega organa in
okvara notranjega usesa, ki je posledica ponavljajoCe uporabe antibiotikov (Borinc
Beden idr., 2008).

2.1.1 Oblike cistic¢ne fibroze

Poznamo vec vrst cistiCne fibroze, ker pa so pri otrocih s to boleznijo najpogosteje
prizadeta dihala in prebavila, v nadaljevanju predstavljamo abdominalno in pulmonalno
obliko cisti¢ne fibroze.

Abdominalna oblika

Pri abdominalni obliki cistiCne fibroze govorimo o prizadetosti prebavil. NajpogostejSa
je bolezen trebusne slinavke, ki je okvarjena pri 85-90 % otrok s cisti¢no fibrozo. Otroci
s to boleznijo imajo namre€¢ majhno, nerazvito trebusno slinavko, kar vodi v
malabsorbcijo zaradi pomanjkanja prebavnih encimov (Borinc Beden idr., 2008).
Malabsorbcija pomeni nezadostno vsrkavanje beljakovin, mas&ob, ogljikovih hidratov,
esencialnih mascobnih kislin, vitaminov, ki so topni v vodi, vitamina B12 in mineralov.
Vse to lahko povzroci prekomerno odvajanje blata, zakasnitev v spolnem dozorevanju
ter teZave s pridobivanjem telesne teZe in visine (Sedmak, Logar Car, Sirca Campa in
Jurc, 2003).

Zdravljenje prebavil pri otrocih s cisti¢no fibrozo zahteva dodajanje encimov trebusne
slinavke, zdravil za zaviranje izlo¢anja kisline, kalori¢nih dodatkov, otroke pa je treba
uciti tudi Stetja mascob (Brecelj, 2009).

Pulmonalna oblika

Za pulmonalno obliko cisti¢ne fibroze je znacCilna prizadetost dihal. Plju€a so prizadeta
zaradi kroni¢nega vnetja ali bakterijske okuzbe, kar vodi v zmanjSanje plju¢ne funkcije
(Borinc Beden idr., 2008). Gosta, lepljiva sluz masi male dihalne poti, zaradi Cesar
otroci tezje dihajo in veliko ka$ljajo. Masenje malih dihalnih poti s sluzjo povzroca
okvaro zra¢nih mesickov, kar privede do slabe predihanosti plju¢ (Kumar, 2003, str.
248-250, v Stumpf Vindi§, 2008). Poslediéno v pljugih zastajajo virusni in bakterijski
delci, zato postanejo plju¢a gojiS€e za bakterije. Zaradi nezmoznosti odstranitve
nekaterih bakterij okuzba postane kroni¢na, kar pripelje do ponavljajo€ih se okuzb
plju€, ki trajno poskodujejo plju¢a (Cystic fibrosis in the classroom, 2014).

Pri otrocih s pulmonalno obliko cisti¢ne fibroze lahko pride tudi do hujsih tezav, kot so
kronicni kaselj in kronicne pljucne infekcije (npr. pljucnica) (Kumar, 2003, str. 248-250,
v Stumpf Vindis, 2008).

Pri zdravljenju dihal je treba posebno pozornost nameniti prepre€evanju in zdravljenju
bakterijskih okuzb z antibiotiki, zdravljenju vnetja ter inhalacijam in respiratorni
fizioterapiji (Borinc Beden idr., 2008).

2.1.2 Prepoznavanje

Cisticno fibrozo je treba &im prej potrditi ali ovredi, saj lahko le tako dovolj zgodaj
zacnemo z ustreznim zdravljenjem in genetskim svetovanjem ter vplivamo na boljSi
izid bolezni (Borinc Beden idr., 2008). Na sploSno obstaja ve€ vrst presejalnih testov
za prepoznavanje bolezni, vendar se njihova uporaba razlikuje od drzave do drzave.



Otroci, ki so jim so cisti¢no fibrozo odkrili ob rojstvu s presejalnimi testi, imajo bolj$o
plju¢no funkcijo, izboljSane parametre rasti in so podvrzeni manj intenzivni terapiji v
primerjavi z otroki, katerim so cisti¢no fibrozo odkrili s klinino sliko (Bender, Cotten in
Willis, 2011, str. 595, v Barnes, 2014). V Sloveniji bolezen odkrivamo ob pojavu tipi¢nih
znakov oziroma simptomov. Bolezen se pri vsakem posamezniku odraza na drugacen
nacin, vendar obstajajo tipi¢ni simptomi, ki se pojavljajo pri vecini otrok s cisti¢no
fibrozo. Ti simptomi so:

— kroni¢ni kaselj;

— tezko dihanje;

— bledost;

— pogoste okuzbe dihal;

— utrujenost;

— prekomeren apetit ali pomanjkanje apetita;

— niZja postava, napihnjen trebuh, slabo pridobivanje na telesni tezi;

— zaudarjajocCe, obilno blato;

— vnetje sinusov;

— pozen nastop pubertete in

— refluks (Henigman, 2011).

Pri otrocih se najpogosteje pojavijo teZzave s prebavili, znacilna pa je tudi dehidracija
ob driski ali v vro€ih dneh. Otroci s cisti¢no fibrozo lahko odvajajo mastno blato, ne
pridobivajo zadostne telesne teze, pojavijo pa se lahko tudi bolecine v trebuhu. Zelo
izrazit je mocan kaselj, ki ga spremlja rumena ali zelena sluz. Tak$ni otroci pogosto
prebolevajo tudi okuzbe spodnjih dihal. Pri starejsih otrocih so lahko prvi znak bolezni
nosni polipi, redko pa bolezen odkrijemo Sele pri odraslih osebah, obi¢ajno zaradi
neplodnosti pri moskih in zmanj$ane plodnosti pri Zenskah (Kotnik Pirs idr., 2014).

Ob sumu na cisti¢no fibrozo si pri postavitvi diagnoze obicajno pomagamo s klini¢no
sliko. Posebno pozornost je treba nameniti otrokom, ki kazejo tipicne klinicne znake,
znacilne za cisti¢no fibrozo, ali imajo v druzini nekoga s cisti¢no fibrozo ali pa so imeli
pozitivni presejalni test novorojencka (IRT) (TjeSi¢ Drinkovi¢ in Tjesi¢ Drinkovic, 2015).
IRT oziroma test na poviSano koncentracijo imunoreaktivnega tripsina lahko opravimo
na podlagi kapljice krvi na filtrirnem papirju (Stumpf Vindis§, 2008).

CistiCna fibroza je relativno enostavno prepoznavna, najpogosteje pa jo potrdimo s
povisano vrednostjo kloridnih ionov v znoju nad 60 mmol/l (Borinc Beden idr.,
2008). To je namre€ vrednost, ki lo€uje cistiCno fibrozo od ostalih kroni¢nih pljuénih
bolezni. Za pridobitev veljavnih rezultatov mora biti novorojen¢ek star najmanj 24 ur.
Tudi pri mlajSih otrocih tezko pridobimo dovolj veliko koli¢ino znoja, zato je ta test
primernejSi za starejSe otroke in odrasle.

Pri novorojenckih se izvaja presejalni IRT-test, s pomocjo katerega se dolocCa
koncentracija tripsina v krvi, ki je pri novorojenckih s cisti¢no fibrozo povisana (Zver,
2007, str. 13, v Stumpf Vindi§, 2008). Bolezen dodatno potrdimo s tem, da doloéimo
mutacijo v genu CFTR (Krzi$nik idr., 2014). Obstajajo tudi nespecifiéni dopolnilni
testi za cisti¢no fibrozo, ki so pomembni za potrditev diagnoze in opredelitev stopnje
prizadetosti organov. Mednje sodijo merjenje mascob v blatu, racunalniSka tomografija
obnosnih votlin, plju€ in trebuha ter test za dolo¢anje povzrocitelja vnetja v dihalih
(Borinc Beden idr., 2008).



2.1.3 Zdravljenje

Obravnava oseb s cisticno fibrozo se je v zadnjih letih, odkar zdravljenje poteka v
multidisciplinarnih timih, bistveno izboljSala (Krzi$nik idr., 2014).

Pri zdravljenju cisticne fibroze sodeluje ekipa razli¢nih strokovnjakov, med katere
sodijo:

— zdravniki specialisti;

— specializirane medicinske sestre;

— fizioterapevti;

— dietetiki;

— socialni delavci;

— farmacevti in

— klini¢ni psihologi (Drustvo za cisti¢no fibrozo Slovenije, b. d.).

Zaradi zgodnjega odkrivanja bolezni, organiziranega pristopa, agresivnega zdravljenja
in presaditve pljuc€ prezivetje bolnikov s cisti¢no fibrozo mo¢no narasc¢a. V Sloveniji je
bila tako v zadnjih desetih letih mediana starosti ob smrti bolnikov 28 let, kar je
primerljivo s podatki ostalih evropskih drzav (Krzisnik idr., 2014).

Zdravljenije cisti¢ne fibroze je usmerjeno predvsem v agresivno antibioti€no zdravljenje
okuzb dihal in €iS€enje dihalni poti, kar doseZzemo z vsakodnevno fizioterapijo dihal in
telesno aktivnostjo. Prilagojeno mora biti vsakemu otroku posebej, saj se bolezen
odraza v razli¢nih oblikah (Barnes, 2014).

Stevilni dokazi kaZejo na zmanj$ano udinkovitost zdravljenja z zgolj enim naginom
zdravljenja in poudarjajo pomembnost kombiniranja vel terapevtskih strategij za
doseganje boljSih rezultatov (Farinha in Matos, 2015).

Znanstveniki opozarjajo tudi na u€inkovitost genske terapije, ki zaenkrat Se ni mogoca,
SO pa raziskave pokazale, da bi s pomoc&jo zamenjave gena moc¢no pripomogli k
uCinkovitosti zdravljenja cisticne fibroze (Wong in Mayers, 2015). Kljub temu so za
klini€éno uporabo Ze razvili zdravila, ki vplivajo na delovanje beljakovine, spremenjene
zaradi mutacije gena (Kotnik Pir§, Praprotnik in Krivec, 2016).

Otroci, ki imajo moteno delovanje trebusne slinavke, potrebujejo nadomescCanje
encimov in v mas€obah topnih vitaminov, pri prizadetosti jeter pa tudi ursodeoksiholno
kislino. Znake energijske podhranjenosti zdravimo z dietnimi dodatki, pridobljeno
sladkorno bolezen pa z inzulinom. Zadnja faza zdravljenja je presaditev plju¢, s katero
izboljSamo prezivetje in kakovost Zivljenja otrok s cisti¢no fibrozo (Krzisnik idr., 2014).

Zaenkrat je zdravljenje cistiCne fibroze simptomatsko, zato je za osebe s to boleznijo
ob hudem poslabsanju edina reSitev presaditev plju€ (Drustvo za cisti¢no fibrozo, b.
d.).

Zdravila in terapije

Otroci s cistiCno fibrozo glede na trenutno stanje in obliko bolezni jemljejo razli¢na
zdravila in izvajajo terapijo za zdravljenje bolezni.



Cisti¢no fibrozo zdravimo z razli¢nimi zdravili, med katera sodijo:
— antibiotiki;
— protivnetna zdravila;

— steroidi in/ali bronhodilatatoriji ter
— vitamini.

Zdravila so za preroralno uporabo, lahko pa jih dobivajo v Zilo, vdihavajo, ali inhalirajo
s pomocjo inhalatorja (Cystic fibrosis and school: a guide for teachers, 2008).

V primeru prizadetosti plju¢ je treba izvajati terapijo za cCiS€enje dihalnih poti.
Fizioterapija prsnega koS$a je potrebna zaradi ¢iS€enja goste sluzi, ki masi male dihalne
poti. StarSi in otroci se naucijo fizioterapevtskih tehnik, ki jih nato sami izvajajo veckrat
dnevno. Pred €iS€enjem sluzi mora otrok prek ustreznega inhalatorja inhalirati razna
zdravila, kar pripomore k boljSemu c&iS€enju dihalnih poti. Terapija se izvaja doma,
obc¢asno pa jo je treba izvajati tudi v vrtcu in Soli, predvsem na taborih in v Soli v naravi
(Henigman, 2011).

Ko bolezen napreduje in pride do kroni¢ne okuzbe, je potrebno zdraviljenje z
intravenskimi antibiotiki, ki se lahko izvaja doma ali v bolninici. Mnenja o prednostih
in slabostih izvajanja intravenskega zdravljenja na domu so $e vedno deljena. Otroci
in starsi otrok s cisti¢no fibrozo kot glavne prednosti zdravljenja na domu navajajo:

— boljSo kakovost Zivljenja;

— udobje;

— boljSo prehrano;

— finanéno ugodnost;

— boljSe spanje;

— obiskovanje Sole;

— nemoteno izvajanje vsakodnevnih aktivnosti;

— obdutek varnosti in

— manjSe tveganje za prenos okuzbe med bolniki.

Na drugi strani imamo raziskave, ki kazejo, da pri zdravljenju v bolniSnici pride do
izboljSanja pljuéne funkcije zaradi obravnave multidisciplinarnega tima, ustreznejSe
prehrane in psiholoSke podpore (Aldeco idr., 2016).

Obliko zdravljenja izberejo otroci in starSi ob skrbnem posvetu z medicinskim osebjem.
Kljub temu obstajajo merila za izvajanje terapije doma, in sicer:

— moznost stalnega nadzora;

— ustrezna oprema;

— usposobljenost za izvajanje terapije;

— sodelovanje in

— ne prevec hudo poslabSanje (Aldeco idr., 2016).

V vsakem primeru se zdravljenje vedno za€ne v bolniSnici, ko pa so starSi in otroci
dovolj usposobljeni za izvajanje intravenskega antibiotichnega zdravljenja, lahko s
terapijo nadaljujejo doma (Aldeco idr., 2016).



2.1.4 Prehrana

Dobra prehranjenost otrok s cisti¢no fibrozo je izredno pomembna za pocutje, razvoj
in rast otrok, vzdrZevanje dobre plju¢ne funkcije ter izbolj$anje kvalitete Zivljenja (Kobe,
2012). Z uzivanjem ustrezne prehrane je potrebno zaceti Cimprej, najbolje takoj po
diagnozi, saj neustrezna prehrana mocno vpliva na kvaliteto Zivljenja otrok s cisti¢no
fibrozo in je povezana s slabSo prognozo bolezni (Hribar, 2014). Heller idr. (2014) v
svojem Clanku poudarjajo pomembnost uvajanja prehranskih ukrepov Ze v prvem letu
Zivljenja, saj se prehranski prirast ohrani pozneje v Zivljenju.

Cilji prehranskih ukrepov so vezani na ustrezen energijski vnos in spodbujanje
uravnotezene prehrane z visoko hranilno vrednostjo (Kobe, 2012). Namen ustreznih
prehranskih ukrepov je tudi doseci normalen razvoj in rast otrok s cisti¢no fibrozo ter
njihov ¢im bolj optimalen prehranski status (Borinc Beden idr., 2008).

Do slabSe prehranjenosti otrok s cisti¢no fibrozo pride zaradi nesorazmerja med
energijskimi potrebami in energijskim vnosom, kar se pojavi predvsem kot posledica
slabse prebave in prehoda hranil, ter potrebe po ve€jem energijskem vnosu zaradi
vnetij. Potrebe po energiji so pri posameznih otrocih s cisti¢no fibrozo razli¢ne, vendar
so v povprecju za 20-50 % visje kot pri njihovih vrstnikih (Kobe, 2012).

Otroci s cisti¢no fibrozo, za katere je znacilno moteno delovanje trebusne slinavke,
morajo pri vsakem obroku in prigrizku jemati encime trebusSne slinavke (Tapper
Strawhacker in Wellendorf, 2004). V nasprotnem primeru se pri obroku izgubi del
zauzite masc€obe in vitaminov (Hribar, 2014). Otroke je treba ¢im prej navaditi na
samostojno jemanje in odmerjanje ustrezne koliine encimov. S tem jim dajemo
obcCutek samostojnosti in razvijamo njihovo odgovornost (Henigman, 2011).

Glede na to, da ima prehrana tako zelo pomembno vlogo pri razvoju oseb s cisti¢no
fibrozo in mo€no posega v Zivljenje njihovih druZin, je treba otrokom s cisti¢no fibrozo
in njihovim druzinam pomagati pri usvajanju ustreznih prehranskih ukrepov.

Svetovanje otrokom in njihovim druzinam vklju€uje informiranje o:
— sestavi zivil,
— ustrezni uporabi visokoenergetskih prehranskih dodatkov;
— sestavi jedilnikov;
— jemanju encimov trebusne slinavke;
pomembnosti dobrih prehranjevalnih navad in
— invazivnih prehranskih ukrepih pri hudi podhranjenosti (ponoci ali 24 ur)

(Borinc Beden idr., 2008).

Prehrana otrok s cisticno fibrozo temelji na vsakodnevnem vnosu visokokalori¢ne
hrane z visoko vsebnostjo mas€ob, beljakovin in soli. Zelo pomemben je tudi vnos
zadostne koli€ine vitaminov, ki se nahajajo predvsem v sadju in zelenjavi. Poleg
nastetega so koristne tudi prehranske vlaknine, ki se nahajajo v polnozrnatih izdelkih,
sadju in zelenjavi, saj imajo odvajalni u€inek in upocasnijo prebavo v tankem Crevesu
(Hribar, 2014).

V nekaterih primerih tovrstna prehrana ne zadostuje, zato morajo otroci jemati tudi
energijske dodatke v obliki visokokalori¢nih napitkov, juh, krem in pudingov (Borinc
Beden idr., 2008).

Pri nekaterih otrocih s cisti¢no fibrozo prihaja tudi do nejeS¢nosti, zato je vzpostavitev
prehranjevalne rutine klju¢nega pomena.



V tem primeru morajo otroci s cisticno fibrozo zauziti redne dnevne obroke, ki so
enakomerno razporejeni ¢ez cel dan (Borinc Beden idr., 2008).

Smernice za prehrano predsolskih otrok

Otroci na potrebujejo v prvih letih Zivlienja energetsko in z masCobami bogato
prehrano, kar velja za otroke s cistiCno fibrozo zaradi motenega delovanje trebusne
slinavke $e toliko bolj. Pomembno je, da otroke Ze dovolj zgodaj navajamo na ustrezne
prehranjevalne navade, ki jih kasneje spremljajo skozi zivljenje. Zaradi tezav s
pridobivanjem telesne teze in viSine je treba pozornost posvetiti tudi temu podrocju
(Stumpf Vindis, 2008).

Smernice za prehrano solskih otrok

Otroci in mladostniki s cisti¢no fibrozo so bistveno samostojnejsi pri skrbi za prehrano,
vseeno pa je treba njihove Zelje usklajevati z njihovimi potrebami po uravnoveseni
prehrani. V tem obdobju so otroci podvrzeni hitri rasti, spolnemu razvoju in telesnim
aktivnostim, zaradi ¢esar je pomembno, da jedo energijsko in hranilno obogateno
hrano. Prehrani je treba na sploSno posvetiti veliko pozornosti, v tem obdobju pa se
pogosto pojavijo pliju€ne okuzbe, bolezni jeter in ZolCevodov ter s cistiCno fibrozo
povezana sladkorna bolezen, zato je zelo pomembno, da ima otrok zagotovljeno
ustrezno prehrano (Stumpf Vindis, 2008).

2.1.5 Telesna vadba

Svetovna zdravstvena organizacija telesno dejavnost opredeljuje kot kakrSno kol
telesno gibanje, ki nastane zaradi skeletnih miSic in katerega posledica je poraba
energije. Telesna vadba je namenjena predvsem izboljSanju telesne pripravljenosti in
zdravja (Bavdek, 2014).

Telesna dejavnost ima Stevilne prednosti, ki vplivajo na razvoj in kvaliteto Zivljenja:

— preprecuje krhkost kosti in moznost zlomov;
— izboljsa drzo;

— izboljSa predihanost pljuc;

— pomaga pri izkasljevanju (€is€enju pljuc);

— zmanj$a stres in depresijo;

— izbolj3a telesno pripravljenost;

— poveca misicno moc¢ in

— poveca gibljivost sklepov.

Poleg rednega jemanja zdravil in ustrezne prehrane je za kakovost Zivljenja otrok s
cisticno fibrozo kljuénega pomena tudi telesna vadba. V praksi se pojavljajo Stevilne
dileme glede izvajanja telesnih aktivnosti otrok s cisti€no fibrozo, vendar raziskave
potrjujejo vpliv redne vadbe na izboljSanje kakovosti njihovega Zivljenja (Borinc Beden
idr., 2008). Pri tem je pomembno le, da vadbo prilagajamo posameznikovim
zmoznostim in pocutju.

Pozornost je treba nameniti tudi podhranjenim otrokom, ki ne smejo biti prevec
obremenjeni s telesno vadbo, saj v tem primeru od vadbe nimajo nobene Koristi
(Ugovsek, Skocir in Beri¢, 2012, v Bevdek, 2014).



Redna telesna dejavnost pa ima Se posebej pomemben vpliv na zdravje otrok s
cisti¢no fibrozo, saj:

— upocCasni upad plju€ne funkcije;

— pomaga pri lazjem izlo€anju izcedka iz plju¢ in posledicno omogoca lazje
dihanje;

— ustvari rezervo, na katero se lahko telo zanese v primeru plju¢nih okuzb oziroma
poslab$anja, zaradi Cesar telo hitreje okreva

(Cystic Fibrosis: Physical Activity and Exercise, b. d.).

Otroci s cisti¢no fibrozo morajo pri telesni vadbi razvijati vsaj dve klju¢ni sposobnosti —
vzdrzljivost in mo¢ ter delno gibljivost (Bavdek, 2014). Tudi Stevens in Williams (2007)
opozarjata na manjso telesno aktivnost, zmanjSano misi¢no maso in moc ter deficit v
anaerobni in aerobni kapaciteti otrok s cisti¢no fibrozo v primerjavi z njihovimi vrstniki.
Sahlberg (2008, v Bavdek, 2014) prav tako opaza, da imajo otroci s cisti¢no fibrozo
manj misSicne moci kot njihovi vrstniki, zato svetuje, da se v njihovo telesno vadbo
vklju€i vaje za moc.

Obstaja vec razli¢nih vrst vadbe, ki so koristne za otroke s cisti¢no fibrozo. Pri izbiri
ustrezne vadbe je treba upostevati potrebe posameznika.

Glede na tip vadbe lo¢imo vaje za:

— vzdrzljivost: dejavnosti za razvijanje miSi¢ne (anaerobne) in sréne (aerobne)
vzdrzljivosti;

— mobilnost prsnega kosa: dejavnosti za zmanjSanje prsne votline, ki
pripomorejo k laZzjemu dihanju;

— krepitev jedra: dejavnosti z uporabo misic trebusne stene, ki izboljSajo drZo in
omogocajo lazje dihanje;

— krepitev nog: dejavnosti z miSicami nog, ki olajSujejo opravljanje vsakodnevnih
opravil;

— dihalne vaje: dejavnosti za raztegovanje pljuc, ki prav tako omogocajo lazje
dihanje

(Cystic Fibrosis: Physical Activity and Exercise, b. d.).

Smernice za telesno vadbo predsolskih otrok

V nadaljevanju predstavljamo nekaj konkretnih aktivnosti za razvijanje vzdrZljivosti,
mobilnosti prsnega ko$a, krepitev jedra, nog ter dihalnih vaj, ki so primerne za
predsolske otroke.

1. Vaje za vzdriljivost:

— skrivalnice;
— kolo, skiro, rolka;
— vklju€evanje v $portne, plesne in ostale dejavnosti na prostem.

2. Vaje za razvijanje mobilnosti prsnega kosa:

— igre z Zzogo: lovljenje, podajanje;
— badminton, tenis in
— terapevtske Zoge.



3. Vaje za krepitev jedra:

— igre vleCenja in potiskanija;
— plezanje in
— opona$anje hoje raka.

4. Vaje za krepitev nog:
— skakanje (npr. trampolin);
— hoja v hrib in nazaj.

5. Dihalne vaje:

— pihanje balonov;
— tekmovanje v zadrZevanju sape in
— igranje zra¢nih instrumentov

(Cystic Fibrosis: Physical Activity and Exercise, b. d.).

Smernice za telesno vadbo Solskih otrok

Poleg zgoraj nastetih dejavnosti so za osnovnoSolske otroke priporo¢ene tudi
naslednje vaje:

1. Vaje za vzdriijivost:

— hoja, tek;

— vkljucitev v Sportno dejavnost;
— plavanje in

— vaje za sréno vzdrzljivost.

2. Vaje za razvijanje mobilnosti prsnega kosa:
- Joga;

— koS8arka in

— tenis, golf.

3. Vaje za krepitev jedra:

— pocepi, sklece;

— pilates;

— poskoki;

— tek v hrib ali po stopnicah in
— tek ¢ez ovire.

4. Dihalne vaje:
— igranje instrumenta in
— petje

(Cystic Fibrosis: Physical Activity and Exercise, b. d.).
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2.2 VZGOJA IN IZOBRAZEVANJE OTROK S CISTICNO FIBROZO

Cisticna fibroza je dolgotrajna bolezen, ki mo¢no vpliva na Zivljenje ter vzgojo in
izobraZevanje otrok s to boleznijo. CistiCna fibroza je bolezen, ki ne izzveni v najman;
treh mesecih, zato otroke s to boleznijo uvrs€amo med dolgotrajno bolne otroke.

2.2.1 Dolgotrajno bolni otroci

Otroci z dolgotrajno boleznijo so tisti, katerih bolezen ne izzveni v najmanj treh mesecih
(Zavrl, Be€an, LeSnik Musek, Topak in Klinc, 2015). Kroni¢ne oziroma dolgotrajne
bolezni obi¢ajno ne moremo povsem pozdraviti, vendar lahko z ustreznim zdravljenjem
in nego dosezemo njeno izboljSanje (Medical Definition of Chronic disease, b. d.).

V dolo¢enem trenutku dolgotrajna bolezen miruje, lahko pa ima tudi razli€no pogoste
in silovite zagone, ko bolezen ponovno izbruhne (Zavrl idr., 2015).

Med dolgotrajne bolezni spadajo:

— kardioloske bolezni;

— endokrinoloske bolezni;

— nefroloSke bolezni;

— onkoloSke bolezni;

— pulmoloske bolezni;

— hematoloske bolezni;

— gastroenteroloske bolezni;
— revmatoloSke bolezni;

— alergoloske bolezni;

— dermatoloSke bolezni;

— psihiatri€ne bolezni;

— nevroloSke bolezni in

— bolezni imunskih pomanijkljivosti

(Zavrl idr., 2015).

2.2.2 Vpliv dolgotrajne bolezni

Dolgotrajna bolezen, kakrsna je med drugim cistiCna fibroza, pomembno vpliva na
Zivljenje bolnih otrok in njihovih druzin. Vsaka bolezen namre¢ prinese neugodne
posledice, s katerimi se soo€ajo tako otroci kot njihove druzine.

Bolezen vpliva na zmoznost opravljanja vsakodnevnih aktivnosti, zelo pomemben pa
je tudi njen vpliv na vzgojo in izobraZevanje dolgotrajno bolnih otrok. Ti so namrec
zaradi bolezni pogosto odsotni od pouka, kar lahko posledi¢no vpliva na njihovo u¢no
uspesnost, kvaliteto socialnih interakcij ter Custveno dozivljanje. CistiCna fibroza tako
kot ostale dolgotrajne bolezni navzven ni posebej opazna, kar povzro€a veliko
nerazumevanja s strani okolice, ki dolgotrajno bolne otroke vidi kot povsem zdrave
otroke, ki ne potrebujejo dodatne pomodi in podpore. Zaradi psiho-socialnih posledic
bolezen se otroci lahko pocutijo drugacne, prikrajSane ali neenakovredne ostalim
vrstnikom.

Dodatno so obremenjeni z obcutki strahu, tesnobe in negotovosti v zvezi z
napredovanjem ter sprejemanjem bolezni. SooCajo se tudi s spremenjenim nacinom
Zivljenja in nizjo samopodobo, predvsem na racun fizicnega izgleda.
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Rezultati nekaterih tujih raziskav so pokazali, da imajo dolgotrajno bolni otroci vecjo
moznost za pojav vedenjskih in Custvenih tezav, dozZivljanje tesnobe in pojav depresije
(Be€an in Klinc, 2011).

2.2.3 Zakonodaja

Po svetu imajo na podrocju vzgoje in izobrazevanja otrok s posebnimi potrebami
razlicne zakonske ureditve, ki omogocajo, da otroci z dolgotrajno boleznijo niso
diskriminirani ter da so delezni razli¢nih oblik pomoci in podpore. V Sloveniji je bil leta
2000 prvic¢ sprejet Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami, ki dolo¢a, da so
otroci z dolgotrajno boleznijo opredeljeni kot otroci s posebnimi potrebami. Posledi¢no
jim pripadajo ustrezne prilagoditve vzgojno-izobrazevalnega procesa (Becan in Klinc,
2011).

Na podlagi Zakona o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (2011) se dolgotrajno
bolne otroke uvrS€a med otroke s posebnimi potrebami. Za usmeritev dolgotrajno
bolnih otrok je na prvem mestu potrebna diagnoza s strani zdravnika specialista z
doloCenega podroCja. Sama diagnoza ni edino merilo za postavitev diagnoze;
pomembna je namrec¢ tudi ugotovitev, da bolezen in zdravljenje pomembno vplivata
na otrokovo funkcioniranje in u€inkovitost v vzgojno-izobraZzevalnem procesu.

Zaradi narave bolezni, ki terja tudi daljSe odsotnosti in hospitalizacije otrok, se lahko ti
pri nas izobrazujejo na razlicne nacine. Dolgotrajno bolni otroci namre¢ lahko:

— obiskujejo redno osnovno $olo;

— se Solajo na domu;

— hodijo v bolnisni¢no Solo ali

dobijo dodatno strokovno pomog, ki se izvaja na domu

(Be€an in Klinc, 2011).

V postopku usmerjanja otroka z dolgotrajno boleznijo se mu dolocita obseg in vrsta
dodatne strokovne pomoci, ki je bo otrok delezen v vzgojno-izobrazevalnem procesu.
Od narave bolezni, zahtevnosti zdravljenja, stopnje oviranosti, zapletov bolezni,
stranskih ucinkov zdravljenja ter mozZnosti vkljuCitve otroka v razlicne Solske in
obSolske dejavnosti pa je odvisno, kak3ne vrste in stopnje pomoci bo otrok delezen.

V 2. ¢lenu Pravilnika o dodatni strokovni in fizicni pomoci za otroke s posebnimi
potrebami (2013) je opredeljeno, da se dodatna strokovna in fizi€na pomoc izvaja za
otroke s posebnimi potrebami, ki so usmerjeni v program za predSolske otroke s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo ter v izobrazevalne programe s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo.

Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (2011) doloCa, da se dodatna
strokovna pomo¢ lahko izvaja kot:

— pomoc€ za premagovanje primanjkljajev, ovir oziroma motenj;
— uc€na pomoc ali
— svetovalna storitev.

Pomo¢ za premagovanje primanjkljajev, ovir oziroma motenj

Dodatna strokovna pomoc€ za premagovanije primanijkljajev, ovir oziroma motenj se pri
predsolskih in osnovnoS$olskih otrocih lahko izvaja v programu za predSolske otroke s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo ter v vzgojno-izobrazevalnih
programih osnovne Sole s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo.
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Otrokom v vrtcih pripadajo najvec tri ure pomoci tedensko, v osnovni Soli pa so otroci
delezni najve€ pet ur pomoci na teden, od tega je ena ura svetovalna storitev. Pomoc¢
se praviloma izvaja tedensko, pri predSolskih otrocih v €asu njihovega bivanja v vrtcu,
pri uCencih pa v ¢asu vzgojno-izobrazevalnega procesa v Soli (Zakon o usmerjanju
otrok s posebnimi potrebami, 2011).

Uéna pomo¢

Dodatna strokovna pomoc¢ se kot u¢na pomoc¢ izvaja najvec dve uri tedensko, in sicer
za ucence Vv vzgojno-izobrazevalnem programu osnovne $ole s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo (Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi
potrebami, 2011). Zaradi pogoste odsotnosti od pouka pri dolgotrajno bolnih otrocih
pogosto nastanejo vrzeli v znanju, zato je za njih klju€nega pomena u¢na pomo¢€. Ta
naj bi bila usmerjena v prepre€evanje vrzeli v zanju in nadomes¢anje zamujenega.

Svetovalna storitev

Svetovalna storitev, ki jo opredeljuje Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami
(2011), se izvaja v programih za predSolske otroke s prilagojenim izvajanjem in
dodatno strokovno pomocjo ter v izobrazevalnih programih s prilagojenim izvajanjem
in dodatno strokovno pomocjo.

Svetovalna storitev je v prvi vrsti namenjena druzinam otroka s posebnimi potrebami,
strokovnim delavcem, ki delajo z otrokom s posebnimi potrebami, ter otrokovim
vrstnikom. Svetovalna storitev obsega delo z otrokom, delo s starsi, sodelovanje s Solo,
sodelovanje z vrstniki in njihovimi starSi ter delo z zunanjimi institucijami.

Svetovalno storitev lahko izvajajo:

ucitelji za dodatno strokovno pomoc;

svetovalni delavci;

strokovni delavci v vzgojno-izobrazevalnih zavodih;
vzgoijitelji predSolskih otrok.

Spremljevalec

V Pravilniku o dodatni strokovni in fizicni pomocCi za otroke s posebnimi potrebami
(2013) je opredeljeno, da pomo¢ spremljevalca pripada le lazje in tezko gibalno
oviranim otrokom, ki so usmerjeni v program za predsolske otroke s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo ali izobrazevalne programe s prilagojenim
izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo.

V 9. &lenu Pravilnika o dodatni strokovni in fizicni pomodi za otroke s posebnimi
potrebami (2013) je zapisano tudi, da se zaCasni spremljevalec le iziemoma dodeli tudi
nekaterim ostalim skupinam otrok s posebnimi potrebami, med drugim dolgotrajno
bolnim otrokom.

Dolgotrajna bolezen lahko namrec€ predstavlja oviro pri vklju€evanju otroka v vzgojno-
izobrazZevalni proces, saj v nekaterih primerih vzgojno-izobrazevalne ustanove nimajo
zagotovljenih ustreznih pogojev in osebja, ki bi pomagalo bolnemu otroku (Be€an in
Klinc, 2011).
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Kriteriji za dodelitev zaCasnega spremljevalca dolgotrajno bolnemu otroku so nasledniji
(Zavrl idr., 2015):

— potreba po fizi€ni pomoci (npr. prirojene sréne okvare, katerih operativho
zdravljenje ni mogocCe oziroma je bila opravljena zgolj kirurSka korekcija;
kardiomiopatijame in plju¢na arterijska hipertenzija; zmanjSana plju¢na funkcija;
teZzke oblike epilepsije; tezje motnje strjevanja krvi);

— prisotnost posebnih zdravstvenih potreb, ki jih otrok sam ne zmore zadovoljiti
(npr. inzulinsko odvisna sladkorna bolezen, in sicer od vrtca do zakljucka
drugega vzgojno-izobrazevalnega obdobja; uporaba urinskih katetrov; stome
prebavil in dihal);

— presoja in utemeljitev zdravnika specialista.

Kadar se dolgotrajno bolnemu otroku dodeli spremljevalca, mora ta pridobiti vsa
potrebna znanja za ucinkovito izvajanje pomoci pri vseh potrebnih postopkih, ki so
klju€ni za zagotavljanje varnosti otroka in uresni€evanje njegovih zdravstvenih potreb
(Zavrl idr., 2015).

2.2.4 Vzgojno-izobrazevalno delo z otrokom s cistiéno fibrozo

Cisti¢na fibroza vpliva na vsa podroc€ja zZivljenja otroka s to boleznijo, tudi na vzgojo in
izobraZzevanje. Zaradi narave bolezni, sprememb, ki jih prinaSa bolezen, in ostalih
omejitev otroci s cisticno fibrozo potrebujejo dodatno pomo€ in podporo pri
vklju€evanju v vzgojno-izobrazevalni proces. Tako strokovni delavci kot tudi druzine
otrok s cisti¢no fibrozo se lahko znajdejo pred velikimi izzivi in dilemami, vezanimi na
vzgojno-izobrazevalno delo otroka s to boleznijo, zato sta sodelovanje in vzajemna
pomoc¢ klju¢nega pomena.

Pri naCrtovanju, izvajanju in evalvaciji vzgojno-izobrazevalnega dela z otrokom s
cisti¢no fibrozo je potrebno sodelovanje strokovnih delavcev in starSev.

Starsi veliko pripomorejo z informacijami o otroku in bolezni, strokovni delavci pa
prispevajo s strokovnimi znaniji. Priporocljivo je, da se imenuje tudi koordinatorja — to
je lahko tudi razrednik, ki predstavlja most med Solo in druzino (Bec€an, 2012).

2.2.4.1 Vloga strokovnih delavcev

Otroci s cisti¢no fibrozo so v Zakonu o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami (2011)
opredeljeni kot dolgotrajno bolni otroci, zato jim pripadajo prilagoditve, ki jih pripravimo
v skladu z otrokovimi potrebami.

CistiCna fibroza je redka kroni¢na bolezen, ki je manj poznana, zato ucitelji pri delu z
otroki s to boleznijo potrebujejo ustrezne informacije, znanja, timsko delo, pomoc,
podporo, zaupanje in spostovanje.

Za lazje in u€inkovitejSe delo z otrokom s cisti¢no fibrozo potrebujejo strokovni delavci
ustrezne informacije o otroku in bolezni. Pomembno je, da so seznanjeni s potekom
zdravljenja bolezni, nacini zdravljenja, stranskimi ucinki zdravljenja v povezavi z
vzgojno-izobrazevalnim delom, trajanjem zdravljenja in krajem izvajanja zdravljenja.
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Vedeti morajo tudi, koliko ¢asa bo otrok odsoten, kako bo potekalo vzgojno-
izobrazevalno delo, kak§ne omejitve prinasa bolezen, kak$no prehrano bo imel otrok,
katera zdravila, ¢e sploh, bo jemal v vrtcu ali Soli, kako bolezen vpliva na vzgojno-
izobraZzevalno delo in funkcioniranje otroka ter kako ukrepati v primeru poslabsanja
stanja v vrtcu ali Soli. Vse te informacije lahko strokovni delavci pridobijo od starSev in
z dovoljenjem starSev od zdravnikov (Bec¢an, 2012).

Cedalje pogosteje se izvajajo tudi timski sestanki, organizirani s strani bolnidniéne $ole.
Na sestankih, ki se najveckrat izvajajo na vzgojno-izobrazevalni ustanovi, v katero je
vklju€en otrok s cisti¢no fibrozo, so navzodi strokovni delavci, starsi, zdravnik in ucitelji
bolnisni¢ne Sole. Zavedati se je treba, da cistiCna fibroza in njeno zdravljenje pri
vsakem otroku potekata na drugacen nacin, zato iskanje informacij na spletu ni
najprimernejsSa oblika iskanja informacij (Be€an, 2012).

Pomemben vir informacij so tudi izobrazevanja, ki se jih strokovni delavci lahko
udelezujejo v bolniSni¢ni Soli, na voljo pa so tudi razli¢ni seminarji, strokovni posveti in
konference, ki so v pomoc strokovnim delavcem pri na€rtovanju, izvajanju, prilagajanju
in evalvaciji vzgojno-izobrazevalnega dela. Priporocljivo je tudi, da se strokovni delavci
obrnejo po pomo¢ k psihologom ter specialnim in rehabilitacijskim pedagogom, ki imajo
znanja s tega podrocja (Be€an, 2012).

Na splodno je pri delu z otroki pomembno timsko sodelovanje med strokovnimi
delavci. Pomembno je, da poleg uciteljev, vzgojiteljev in pomoc&nikov sodelujejo tudi
Clani svetovalne sluzbe, vodstvo in zunanji sodelavci, med katere sodijo bolniSni¢ni
ucitelji, socialni delavci in psihologi iz bolniSnice ter strokovni delavci iz ostalih ustanov
(Be€an, 2012).

2.2.4.2 Vloga starsev

S pojavom cisti¢ne fibroze pri otroku se spremeni zivljenje otroka in njegove druZine.
Starsi se lahko zaradi bolezni soo€ajo z obc&utki strahu, negotovosti, nemoci, tesnobe
ipd., saj se v tistem trenutku, ko je diagnoza postavljena, njihovo Zivljenje moc¢no
spremeni. Potrebujejo veliko razumevanja s strani okolice in strokovnih delavcev v
vzgojno-izobrazevalnih ustanovah. StarSi si namre€ za svoje otroke Zelijo le najbolje
in da bi kljub bolezni uspeSno dokoncali Solanje, zato je naloga vseh strokovnih
delavcev nuditi ustrezno pomo¢ in podporo tako otroku kot tudi njegovi druzini.
Poznamo vel oblik podpore starSem, strokovni delavci v vzgojno-izobrazevalnih
ustanov pa se morajo posvetiti le podrocju, za katerega so usposobljeni.

Omejiti se morajo na pomo¢ in podporo otroku, sorojencem, vrstnikom, starSem
vrstnikom, finanéno pomo¢ otroku v okviru vrtca ali Sole ter nacrtovati in izvajati
prilagojeno vzgojno-izobrazevalno delo.

Finanéno pomo¢ lahko organiziramo s pomocjo zbiralnih akcij ali kot ureditev
subvencionirane prehrane in pomoci pri nakupu Solskih potrebscin ter placilu ekskurzij
(Be€an, 2012).

Da bi lahko dosegli kvalitetno sodelovanje med star$i in strokovnimi delavci, ki je
kljuénega pomena za uspesno vzgojno-izobrazevalno delo otroka s cisti¢no fibrozo, je
treba pridobiti zaupanje starSev. Zaupanje pridobimo tako, da starSem pokazemo
pripravljenost za pomo€, odgovornost, zavzetost, razumevanje, spostovanje in
kompetentnost (Be€an in Klinc, 2011).
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2.2.4.3 Vloga vrstnikov

Predvsem pri starejSih otrocih imajo pomembno viogo tudi vrstniki, ki lahko pomagajo
na poti do bolj kakovostne vzgoje in izobrazevanja otrok s cisti¢no fibrozo. Pojasniti jim
je treba, kakSno bolezen ima njihov vrstnik, na kakSen nacin, kje in kako dolgo bo
potekalo zdravljenje, kako bo zdravljenje vplivalo nanj in da bolezen ni nalezljiva.
Vrstnikom je treba razloZiti tudi, da bo Solanje njihovega bolnega vrstnika potekalo
malo drugace ter opredeliti razloge za to (Be€an, 2012).

Ce se s tem strinjajo otrok s cistiéno fibrozo in njegovi starsi, je priporogljivo, da se
organizira predavanje, na katerem vrstnikom podrobno predstavimo bolezen in njen
vpliv na Zivljenje ter vzgojo in izobrazevanje otroka s cisti¢no fibrozo. Predavanja se
lahko udelezi tudi zdravnik, ki s strokovnega stali§€a opredeli znacilnosti bolezni.

Zaradi narave bolezni, ki pomembno vpliva na vzgojo in izobrazevanje otroka s cisti¢no
fibrozo, ti potrebujejo veliko podpore in pomoci, da lahko uspesno zakljucijo Solanje.

Iz tega razloga lahko strokovni delavci skupaj z vrstniki naredijo nacrt pomoci, kjer so
opredeljene razli¢ne oblike pomoci, ki jih potrebuje otrok s cisti¢no fibrozo.

Vrstniki imajo prav tako pomembno vlogo pri razvijanju samopodobe, ki je pri otrocih s
cisticno fibrozo lahko nizja predvsem zaradi fizi€nega izgleda (Be€an, 2012).

2.2.5 Otrok s cisticno fibrozo v vrtcu

Pred vstopom v vrtec se tako starSi otroka s cisti¢no fibrozo kot tudi vzgoijitelji/-ce, ki
bodo v svojo skupino sprejeli/-e otroka s to boleznijo, soocajo s Stevilnimi dilemami in
vprasanji. Zaradi lazjega nacCrtovanja vzgojno-izobrazevalnega dela in bolj
kakovostnega dela z otrokom je pomembno, da se starSi in vzgojitelji ter pomocniki
vzgoijiteljev sestanejo, preden se otrok vkljuci v skupino. Ker je cisti¢na fibroza redka
kroni¢na bolezen in posledi€no manj poznana tudi med strokovnimi delavci, je Se toliko
pomembnejSe, da starSi otroka s to boleznijo bodocim vzgojiteljem in pomoé&nikom
predstavijo bolezen in njen vpliv na vzgojo in izobrazevanje ter jih opozorijo na vsa
tveganja, ki jih bolezen prinasa (Robi¢, 2005).

Glede na to, da otroci v vrtcu praviloma Se nimajo kontrole nad svojo boleznijo in se
ne zavedajo vseh njenih posledic, je kljuénega pomena, da so vzgojiteljice in
pomocnice pripravljene na delo s takSnim otrokom, ki potrebuje posebno pozornost
(School and cystic fibrosis: a guide for parents from pre-school to primary, 2016).

Robi¢ (2005) opozarja na vlogo vzgoijiteljic in pomocnic vzgojiteljic pri prehrani in
izvajanju telesnih aktivnosti dolgotrajno bolnih otrok. Pomembno je, da telesno
aktivnosti prilagajamo fizi€nim zmoznostim otroka, glede Cesar se je treba dogovoriti s
starSi in zdravniki, ki najbolje poznajo in razumejo fizi€no stanje otroka. Strokovni
delavci v vrtcu imajo pomembno vlogo tudi pri jemanju encimov, saj otroci Se niso
sposobni sami skrbeti za to. Pri tem je pomembno tesno sodelovanje strokovnih
delavcev s starSi otroka, ki morajo podati natan¢na navodila glede jemanja encimov.
V primeru skrbi, strahu ali poslabSanja otrokovega stanja se lahko strokovni delavci
vedno obrnejo na starSe (School and cystic fibrosis: a guide for parents from pre-school
to primary, 2016).

Otrokom v vrtcih je treba omogociti vodeno, usmerjeno pomoc¢, s pomocjo katere lahko
otrok doseze priCakovano vecjo dovrsenost gibalne naloge. Za dosego te je potrebno
veliko ponavljanja in utrjevanja.
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Pot do Zelene integrirane faze je pri dolgotrajno bolnih otrocih dolgotrajna, spremljajo
pa jo Stevilne obravnave, med drugim terapevtske, specialno-pedagoske ipd. (Zgur,
2017).

Poleg skrbi za prehrano in telesno aktivnost je treba posebno pozornost nameniti tudi
infekcijam, prehladu in kaslju (higiena rok, uporaba robcCkov, razkuzila za roke,
zraCenje igralnice) ter okoljskim dejavnikom tveganja (blato, stoje€a voda, bakterije,
plesen). Pomembno je tudi, da otroke zaradi Sibkega imunskega sistema ne
izpostavljamo stikom z bolnimi otroki, saj lahko ti pripeljejo do infekcij (School and
cystic fibrosis: a guide for parents from pre-school to primary, 2016).

V vrtcu moramo biti prav tako pozorni na prostorske prilagoditve v igralnici, ki jih
podrobneje predstavljamo v nadaljevanju.

2.2.6 Otrok s cisticno fibrozo v osnovni Soli

CistiCna fibroza ne vpliva na kognitivhe sposobnosti, je pa za uspesno Solanje otrok
pomembno predvsem sodelovanje med starSi, strokovnimi delavci, otrokom in
zdravniSskim osebjem. Bolezen namre€ vpliva na prisotnost otroka pri pouku, u¢no
uspesnost ter na njegovo Custveno in socialno podrocje. Zaradi bolezni, ki se ne
odraza zgolj s slabSo energetsko opremljenostjo in slabsim pocutjem, temveC posega
tudi na Custveno dozivljanje otrok, se lahko ti pogosto pocutijo neenakovredne
vrstnikom. Zato je pomembno, da otrokom pomagamo zmanj$ati vpliv bolezni na
vzgojo in izobrazevanje ter posledicno na kakovost Zivljenja (Be€an in Klinc, 2011).

Pri u€eniju otrok s cisti¢no fibrozo je treba poleg dodatne strokovne pomoci in ustreznih
prilagoditev upostevati tudi dejstvo, da otrok s to boleznijo morda ne zmore vedjih
fizi€nih obremenitev. Otroci s cisticno fibrozo so lahko zaradi bolecin slabSe
osredotoCeni na uc€ni proces, potrebujejo vec €asa in pocitka. Vse to od strokovnih
delavcev, ki delajo s temi otroki, zahteva veliko mero potrpezljivosti, razumevanja,
empatije, truda ter dodatnega znanja (Becan in Klinc, 2011).

V nadaljevanju predstavljamo nekatere prilagoditve, ki jih pri naCrtovanju in izvajanju
prilagojenega vzgojno-izobraZzevalnega dela izberemo glede na znacilnosti in potrebe
posameznega otroka s cisti¢no fibrozo v vrtcu oziroma osnovni 30li.

CASOVNE PRILAGODITVE:
Individualizirani program in njegova ¢asovna umescenost

Zaradi narave dolgotrajne bolezni, v nasem primeru cisti¢ne fibroze, ki posega na vsa
podrocja otrokovega Zivljenja, je pomembno, da v vrtcu in Soli dobro nacrtujemo delo
z otrokom ter ga sproti evalviramo. Ce je otrok opredeljen kot otrok s posebnimi
potrebami, je treba zanj pripraviti individualizirani program, kjer so zapisane
prilagoditve, ki morajo biti za optimalno dosego zastavljenih ciljev pri delu z otrokom
skrbno ¢asovno nacrtovane.

Vsekakor je priporocljivo, da ne €akamo na odlo€¢bo o usmerjanju, temvec da &im prej
nacrtujemo in izvajamo vzgojno-izobrazevalno delo, prilagojeno potrebam otroka s
cisticno fibrozo (Bec€an in Klinc, 2011; Be€an, 2012).
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Postopno vkljuéevanje v pouk ali skupino

Zaradi daljSih odsotnosti, ki so najpogosteje posledica poslabSanja bolezni, je treba
otroka pogosto postopoma vkljuevati nazaj v skupino ali razred.

Zaradi utrujenosti in slabSe telesne pripravljenosti otrok s cisti¢no fibrozo ob vrnitvi v
vrtec ali Solo pogosto ne zmore v celoti slediti urniku. Obi¢ajno so ta obdobja
postopnega vkljuCevanja krajSa, saj se bolni otroci praviloma Zelijo hitro vrniti k
vrstnikom, poleg tega pa lahko razred ali skupina pozitivno in motivacijsko vpliva na
bolnega otroka (Becan in Klinc, 2011).

Moznost odhoda iz razreda med poukom

Otroci s cisticno fibrozo potrebujejo zaradi intenzivhega ka$lja in prebavnih tezav
neomejen dostop do toaletnih prostorov. Uporaba teh naj jim bo omogoc€ena brez
dodatnega spraSevanja za dovoljenje. Nekateri otroci potrebujejo med uro krajsi
predah, ki naj jim bo prav tako omogoc€en na ¢im diskretnejsi nacin (Henigman, 2011;
Becan in Klinc, 2011).

Moznost kasnejSega prihoda oziroma predéasnega odhoda

Zaradi SibkejSega imunskega sistema in nagnjenosti k obolenjem je pomembno, da
otrokom s cisti¢no fibrozo omogoc€imo pred€asni odhod in kasnejsi prihod v razred ali
skupino, saj se s tem izognejo predvsem gneci na hodnikih (Be¢an in Klinc, 2011).

PROSTORSKE PRILAGODITVE:
Premestitev igralnice ali ucilnice v pritli¢je ustanove

Zaradi SibkejSega imunskega sistema, tezav pri hoji, slabSe telesne pripravljenosti ali
celo uporabe tekoCega dusika je smiselno, da skupino oziroma razred premestimo v
pritli¢je ustanove, saj lahko stopnice otroku s cisti¢no fibrozo predstavljajo velik napor
(Be€an, 2012). V vrtcih to praviloma ni potrebno, saj se igralnice po vecini nahajajo v
pritli¢ju ustanove.

Pouk v posebnem prostoru na ustanovi

Ko se otrok zaradi oslabljenega imunskega sistema ne more vkljuciti v razred, lahko
pa se udelezuje ur individualne pomoci, se te izvajajo v posebnem prostoru. Na ta
nacin se otroku zagotovi kontinuiteta dela, saj sproti predeluje u¢no snov (Becan in
Klinc, 2011).

Pouk na uéenéevem domu

V primeru poslabSanja bolezni, ko se otrok iz zdravstvenih razlogov ne more vrniti v
Solo, lahko pouk (dodatno strokovno pomoc¢ oziroma uéno pomoc€) izvajamo tudi na
otrokovem domu. Na tem mestu je treba oblikovati skupna pravila. Pomembno je, da
imata otrok in strokovni delavec na voljo poseben prostor, kjer imata vse pripomocke,
potrebne za delo. Prav tako je treba nacrtovati urnik, s ¢imer ponovno strukturiramo
otrokov €as in ga navajamo na S$olsko delo. Pri oblikovanju urnika je potrebna
precejSnja prilagodljivost starSev razmeram in razpoloZljivosti strokovnih delavcev.
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Dolznost starSev je tudi, da strokovne delavce predhodno obvestijo 0 morebitnem
slabem pocutju otroka, ki v tistem trenutku ni sposoben slediti Solskemu delu (Becan,
2012).

Bolnisni¢na Sola
Ce je otrokovo zdravstveno stanje ustrezno, o &emer odloda zdravnik oziroma
strokovni tim, se Solsko delo izvaja tudi v bolniSnici, kjer otrok obiskuje bolnidni¢no

Solo. V Sloveniji imamo bolniSni¢ne Sole v okviru naslednjih bolnidnic (Mreza
bolnisni¢nih Sol po Sloveniji, b. d.):

— Valdoltra in Izola (Osnovna Sola Dekani);

— Sempeter pri Gorici (Osnovna $ola lvana Roba);

— Jesenice (Osnovna $ola Toneta Cufarja);

— Celje (I. Osnovna Sola Celje);

— Slovenj Gradec (Prva Osnovna Sola Slovenj Gradec);

— Maribor (Osnovna Sola Bojana llicha);

— Murska Sobota (Osnovna Sola Ill Murska Sobota);

— Novo mesto (Osnovna Sola Preserje);

— Klimatskem zdraviliS¢e na Rakitni (Osnovna Sola Preserje);
— Center za zdravljenje otrok v Sentvidu pri Sti¢ni (Osnovna $ola Ferda Vesela);
— Ljubljana (Osnovna $ola Ledina).

Bolnidni¢na Sola poteka tako, da se vanjo vklju€ujejo oddelki bolniSni¢nih Sol bliznjih
osnovnih Sol, ki v bolniSnici izvajajo vzgojno-izobrazevalno delo. Pri tem je pomembno
poudariti, da ucitelji bolnidni¢ne Sole le podpirajo delo mati¢nih Sol, v katere so vklju€eni
otroci.

Med glavne cilje bolnisniéne Sole sodijo (Becan, 2012):

— omogocanje kontinuitete Solskega dela;

— uc€na pomoc;

— oblikovanje ustreznih prilagoditev za otroka;

— pomoc pri vklju€evaniju v Solsko delo;

— prepre€evanje obCutkov osamljenosti, tesnobe;

— pomoc pri iskanju novih moznosti in poti;

— zapolnitev praznine med dnevi, prezivetimi v bolnisnici.

Pomembno je, da se ucitelji bolniSnicne Sole in matiCne Sole sestanejo na timskem
sreCanju, kjer ucitelji mati¢ne Sole pridobijo dodatna znanja in informacije o otrokovi
bolezni. S pomoc€jo teh informacij ucitelji laZje nacrtujejo delo z otrokom. UCcitelji
bolnisni¢ne Sole na sreCanju pridobijo pomembne informacije o smernicah za izvajanje
doloCenih predmetov. Ko otrok zapusti bolniSni€no 3olo, ucitelji bolnisni¢ne Sole
posliejo mati¢ni Soli obvestilo o zaklju¢ku bolniSni€nega Solanja. V obvestilu so
podrobno opredeljene ocene, opazanja o otroku, nadalje so predlagane prilagoditve
ter oblike pomodi, ki bi otroku omogocile ¢im lazjo vrnitev v Solo (Be€an, 2012).
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POSEBNE OBLIKE IN METODE DELA

Vnaprej pripravljeni izrocki

Zaradi psiho-fizitnega pocutja otrok, slabse koncentracije ipd. so lahko otroci po€asni
pri prepisovanju s table in zapisovanju informacij ob uciteljevi razlagi, zato je smotrno,
da jim ucitelji vnaprej pripravijo izroCke, s pomocjo katerih bodo laZje sledili uciteljevi
razlagi. PriporocCljivo je tudi, da jim v uc€benikih in gradivih oznacijo pomembne
informacije (Be€an in Klinc, 2011).

Delo z racunalnikom

Eden od organizacijsko zahtevnejSih nacinov poucCevanja je poucevanje prek
racunalnika. Kljub temu da tovrstno poucevanje predstavlja izziv tako za otroka kot tudi
za ucitelja, omogoc€a kontinuiteto Solskega dela tudi v primeru daljSe odsotnosti
(Be€an, 2012).

PRILAGODITVE PRI PREVERJANJU IN OCENJEVANJU ZNANJA

Natanéno opredeljeni standardi znanja

Pri naCrtovanju individualiziranega programa je treba posebno pozornost nameniti tudi
standardom znanja. Te je treba za vsak predmet jasno opredeliti in zapisati. Ce ob
evalvacijah ugotovimo, da smo si zastavili previsoke ali prenizke cilje, jih lahko
popravimo (Becan in Klinc, 2011).

Dogovorjeno ocenjevanje

Otroci s cisticno fibrozo so lahko pogosto odsotni zaradi hospitalizacij, slabSega
pocutja ipd., zato je priporocljivo, da se jim omogocCi dogovorjeno ocenjevanje v
individualnih rokih, kar je priporocljivo zlasti v primerih daljSe odsotnosti pred
zaklju¢kom ocenjevalnega obdobja (Bec¢an in Klinc, 2011).

Nacin ocenjevanja

Glede na nacin ocenjevanja lahko izbiramo med ustnim ali pisnim ocenjevanjem —
odvisno od tega, kateri nacin je za otroka ustreznejsi (Be€an in Klinc, 2011).

Podaljsan ¢as pri pisnem ocenjevanju

Ce potrebuije otrok dodaten &as, da se umiri in &im bolj pokaZe svoje znanje, mu lahko
pri pisnem ocenjevanju omogoc¢imo podalj$an ¢as pisanja (Be€an in Klinc, 2011).

Moznost prekinitve ocenjevanja

Zaradi posledic bolezni, ki vplivajo na otrokovo pocutje, je v nekaterih primerih
priporocljivo, da se mu omogoc€i krajsi predah med ocenjevanjem (Be¢an in Klinc,
2011).
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Podaljsano ocenjevalno obdobje

Kadar otroku zaradi narave bolezni ne uspe pridobiti vseh ocen, mu lahko poleg
zmanjSanja Stevila ocen omogoc¢imo tudi podaljSanje ocenjevalnega obdobja. To
pomeni, da lahko ocene pridobi v naslednjem ocenjevalnem obdobju oziroma do 31.
avgusta. Mo¢no se odsvetuje, da otrok ostane neocenjen, saj lahko to pomembno
vpliva na njegovo dozivljanje lastnega uspeha oziroma neuspeha (Bec¢an, 2012).

Ocenjevanje manjsih sklopov snovi

Obcasno je zaradi posledic bolezni smiselno, da u€¢no snov ocenjujemo v vec¢ delih.
Ocenjevanje lahko izvedemo tudi v zaporednih dneh (Becan, 2012).

Moznost zmanjsanja Stevila ocen

Kadar je otrok zaradi bolezni pogosto odsoten, je smiselno zmanjSati Stevilo ocen, Ki
jih mora pridobiti (Be€an in Klinc, 2011; Be€an, 2012).

OSTALE PRILAGODITVE

Posebna prehrana in zdravila

Posebna prehrana je ena od omejitev, ki jih prinada cisti¢na fibroza. Praviloma vse
potrebne informacije o prehrani otroka Soli ali vricu posredujejo star$i, lahko pa se
osebe, ki so v ustanovi odgovorne za prehrano otrok, povezejo tudi s strokovnjaki v
bolnisnici (Be€an, 2012).

Podrocje jemanja zdravil v vzgojno-izobrazevalnih ustanovah $e ni sistemsko urejeno,
zato je priporocljivo, da ga uredimo s skupnim dogovorom med starsi in strokovnimi
delavci. Glede na to, da morajo otroci s cisti¢no fibrozo pogosto jemati zdravila v vrtcu
ali Soli, pri Cemer potrebujejo pomoc, je priporodljivo, da se starsi in strokovni delavci
natancno dogovorijo, katera zdravila mora otrok jemati, kdaj in na kak$en nacin.

Pomo¢ pri prenasanju tezjih predmetov

Zaradi narave bolezni otrok pogosto ne morejo nositi svoje Solske torbe in potrebuje
pomoc pri prenasanju tezjih predmetov. V taksnih situacijah lahko otroku na pomo¢
priskocijo vrstniki in mu pomagajo nositi tezja bremena. Priporocljivo je tudi, da ima
otrok na voljo dodaten komplet gradiv, da mu jih ni treba vsak dan prenasati (Be€an in
Klinc, 2011; Becan, 2012).

Telesna aktivhost

Telesna aktivnost je za otroke s cisti¢no fibrozo zelo priporodljiva, saj jim pomaga pri
laZjem izkasljevaniju in boljSem pocutju.

Kljub vsemu je treba paziti na omejitve, ki jih bolezen prinasa, zato se svetuje, da se
ustrezne aktivnosti, cilje in standarde znanja pri predmetu Sport oziroma dejavnosti
gibanje izberejo s pomocjo zdravnika (Be€an, 2012).
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Moznost hranjenja in pitja med poukom oziroma dejavnostmi

Obc¢asno morajo otroci s cisti¢no fibrozo zaradi zdravstvenega stanja med poukom
oziroma dejavnostmi uzivati dodatno tekoCino in hrano, zato jim mora biti to
omogoceno (Bec€an, 2012).

Higiena rok

Higiena rok otroka s cisti¢no fibrozo in vseh ostalih otrok, ki so v stiku z njim, je
kljucnega pomena za preprecevanje okuzb in infekcij. Zaradi prepre€evanja okuzb je
smotrno tudi, da si otrok s cisti¢no fibrozo po vsaki aktivnosti, ki zahteva rokovanje s
predmeti, ki se jih vsi dotikajo, o€isti roke (Butler in Butler 2012).

Zracenje ucilnice oziroma igralnice

Zaradi prepreCevanja Sirjenja infekcij je izjemno pomembno tudi zracenje ucilnice
oziroma igralnice (School and cystic fibrosis: a guide for parents from pre-school to
primary, 2016).

Preprecevanje stikov z obolelimi otroki

Zaradi oslabljenega imunskega sistema je pomembno, da se otroci s cisti¢no fibrozo
izogibajo stikom z ostalimi ljudmi, ki imajo prav tako cisti¢no fibrozo ali katero koli drugo
virusno oziroma bakterijsko bolezen (Butler in Butler, 2012).
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3 EMPIRICNI DEL

3.1 Opredelitev raziskovalnega problema

CistiCna fibroza je redka kroniCna bolezen, ki vpliva na Zivljenje in Solanje otrok s
cisti¢no fibrozo, ki imajo zato status otroka s posebnimi potrebami. Otrokom s cisti¢no
fibrozo pripadajo prilagoditve, ki so opredeljene v individualiziranem programu. Ker je
cisti¢na fibroza redka bolezen in je v literaturi predstavljena ter obravnavana ve¢inoma
z medicinskega vidika, se strokovni delavci pri delu z otroki s to boleznijo soocajo s
Stevilnimi vprasanji in dilemami. To potrjuje tudi raziskava, narejena v tujini (Johnson
idr., 1988 v Ryan in Williams, 1996), katere rezultati kazejo, da se vecina uciteljev Cuti
premalo kompetentne oz. usposobljene za delo z otroki s cisti¢no fibrozo in da so starsi
pogosto njihov edini vir informacij. Zato je pomembno, da uciteljem in ostalim
strokovnim delavcem ponudimo razli¢ne oblike podpore in pomoc¢i, med drugim pri
iskanju ustreznih informacij, nacrtovanju, izvajanju in evalvaciji dela z otroki,
sodelovanju s starsi ipd. (Soriano, 1999; Engelbrecht idr., 2001; Magajna idr., 2008b,
v Pulec Lah in Velikonja, 2011).

Obstoje¢a domaca in tuja literatura (Tapper Strawhacker in Wellendorf, 2004; Borinc
Bedenidr., 2008 ipd.) opisuje glavne znacilnosti cisti¢ne fibroze, vpliv bolezni na vzgojo
in izobrazevanje, nacine zdravljenja ter medicinsko obravnavo otrok s cisti¢no fibrozo,
premalo poudarka pa daje pomenu tranzicije ob prehodu iz vrtca v osnovno $olo, vlogi
vrstnikov ter medsebojnemu sodelovanju med starSi, strokovnimi delavci in
zdravstvenim osebjem.

V literaturi, ki se navezuje na pedagosko podrocje, je cisticna fibroza zelo redko
zastopana, otroci s to boleznijo pa imajo znacilne tezave, ki jim otezujejo Solanje.
Mednje sodijo pogoste odsotnosti od pouka, pogoste okuzbe dihal in pljuénice,
nagnjenost k utrujenosti, kroni¢ni kaselj, kroni¢ni sinusitis in podobno (Henigman,
2011). Zato Zelimo z raziskavo ugotoviti, kje, kako in na kak§en nacin strokovni delavci
iz vrtcev in osnovnih Sol pridobijo ustrezne smernice za delo z otroki s cisti¢no fibrozo
in kak8ne informacije, vezane na delo z otroki s cisti¢no fibrozo, bi si $e Zeleli pridobiti.
Zanimalo nas je tudi, kako nacrtujejo in prilagajajo vzgojno-izobrazevalni proces
otrokom s cisti€no fibrozo. Na podlagi analize zbranih podatkov Zelimo pripraviti
smernice, ki bodo v pomo¢ strokovnim delavcem pri delu z otroki s cisti¢no fibrozo v
vrtcih in osnovnih Solah.

3.2 Cilji raziskave

Cilji raziskave so naslednii:

1. ugotoviti, kako strokovni delavci nacrtujejo, organizirajo, prilagajajo, izvajajo in
evalvirajo delo z otroki s cistiCno fibrozo in €e pri tem obstajajo razlike med
strokovnimi delavci v vrtcih in osnovnih Solah;

2. ugotoviti, kakdne izkuSnje imajo strokovni delavci pri delu z otroki s cisti¢no
fibrozo, kje pridobijo informacije za delo s temi otroki in ali pri tem obstajajo
razlike med strokovnimi delavci v vrtcih in osnovnih Solah;
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3.

ugotoviti, v kolikSni meri in na kakSen nacin strokovni delavci pri svojem delu
vkljuCujejo starSe otrok s cistiCno fibrozo in ali pri tem obstajajo razlike med
strokovnimi delavci v vrtcih in osnovnih Solah;

ugotoviti, kakSne informacije, vezane na delo z otroki s cisti¢no fibrozo, bi zZeleli
strokovni delavci Se pridobiti in ali pri tem obstajajo razlike med strokovnimi
delavci v vrtcih in osnovnih Solah;

izdelati smernice za strokovne delavce, ki jim bodo v pomo¢ pri nacrtovanju in
izvajanju dela z otroki s cistiCno fibrozo ne glede na vzgojno-izobrazevalni
program.

3.3 Raziskovalna vprasanja

Na podlagi ciljev raziskave smo oblikovali naslednja raziskovalna vprasanja:

1.

S kom strokovni delavci sodelujejo pri nacrtovanju, organizaciji, prilagajanju,
izvajanju in evalvaciji dela z otroki s cisti¢no fibrozo? Ali pri tem obstajajo razlike
med strokovnimi delavci v vrtcih in osnovnih Solah?

Kje pridobijo strokovni delavci ustrezne informacije oziroma smernice za delo z
otroki s cisti¢no fibrozo? Ali pri tem obstajajo razlike med njimi glede na smer
izobrazbe?

Ali se strokovni delavci udelezujejo izobrazevanj, vezanih na podrocje dela z
otroki s cisti¢no fibrozo?

V kolik$ni meri in na kakSen nacin strokovni delavci pri svojem delu vklju€ujejo
starSe otrok s cisti¢no fibrozo?

Kaksne prilagoditve uporabljajo strokovni delavci pri svojem delu z otroki s
cisti¢no fibrozo in kje dobijo smernice zanje? Katere prilagoditve so se izkazale
kot najucinkovitejSe pri strokovnih delavcih v vrtcu in osnovni Soli?

Katere informacije, vezane na delo z otroki s cisti¢no fibrozo, bi strokovni delavci
Se zeleli pridobiti ter kakSne so pri tem razlike med njimi glede na smer
izobrazbe ter delovne izkuSnje z otroki s cisti¢no fibrozo?

3.4 Metoda in raziskovalni pristop

3.4.1 Vzorec

Za potrebe raziskave smo uporabili namenski nacin vzor€enja. Vzorec predstavlja 21
strokovnih delavcev iz treh osnovnih Sol in treh vrtcev v Sloveniji, ki delajo z otroki s
cistiCno fibrozo. Zastopanost strokovnih delavcev po spolu, smeri izobrazbe, vrsti
vzgojno-izobrazevalne ustanove, v kateri so zaposleni, in delovni dobi je prikazana v
tabelah 1, 2, 3in 4.

24



Tabela 1:Frekvenéna in strukturna porazdelitev strokovnih delavcev po spolu

SPOL f f%
Zenski 20 95,2
Moski 1 4.8
Skupaj 21 100,0

Iz tabele 1 je razvidno, da je v raziskavi sodelovalo 20 (95,2 %) anketirancev Zenskega
spola, pridobili pa smo tudi en (4,8 %) vprasalnik, ki ga je izpolnil anketiranec moskega
spola. Struktura vzorca glede na spol nas zaradi narave dela anketirancev ne
preseneca.

Tabela 2: Frekvenéna in strukturna porazdelitev strokovnih delavcev glede na smer izobrazbe

SMER IZOBRAZBE f f %
Profesor/-ica razrednega pouka 5 23,8
Profesor/-ica predmetnega pouka 2 9,5
Diplomiran/-a vzgojitelj/-ica 4 19,0

predsolskih otrok

Pomocnik/-ica vzgoijitelja/-ice 3 14,3
predsolskih otrok

Drugo 7 33,3

Skupaj 21 100,0

Vzorec zajema pet (23,8 %) profesoric razrednega pouka, dva (9,5 %) profesorja
predmetnega pouka, stiri (19,0 %) diplomirane vzgojiteljice predSolskih otrok in tri (14,3
%) pomocnice vzgoijiteljic predSolskih otrok. Pod drugo se je opredelilo Sest (26,6 %)
uciteljic razrednega pouka in ena (4,8 %) svetovalna delavka.

Tabela 3: Frekvencéna in strukturna porazdelitev strokovnih delavcev po vrsti vzgojno-
izobraZevalne ustanove, v kateri so zaposleni

VRSTA VZGOJNO- f f%

IZOBRAZEVALNE USTANOVE

Osnovna Sola 14 66,7
Vrtec 7 33,3
Skupaj 21 100,0

25




Glede na vrsto vzgojno-izobrazevalne ustanove, v kateri so anketiranci zaposleni, je
bilo v raziskavo vklju¢enih 14 (66,7 %) strokovnih delavcev iz osnovne Sole in 7 (33,3
%) strokovnih delavcev iz vrtca (tabela 3).

Tabela 4: Frekvenéna in strukturna porazdelitev strokovnih delavcev po letih delovne dobe

DELOVNA DOBA f f %
Manj kot 5 let 2 9,5
5-10 let 10 47,6
11-15 let 1 4,8
16-20 let 2 9,5
21-25 let 1 4,8
26-30 let 1 4,8
Vec kot 30 let 4 19,0
Skupaj 21 100,0

Iz tabele 4 je razvidno, da sta dva (9,5 %) strokovna delavca zaposlena manj kot 5 let,
10 (47,6 %) strokovnih delavcev je zaposlenih 5 do 10 let, en (4,8 %) strokovni delavec
je zaposlen 11 do 15 let, dva (9,5 %) strokovna delavca sta zaposlena 16 do 20 let, en
(4,8 %) strokovni delavec je zaposlen 21 do 25 let, en (4,8 %) strokovni delavec je
zaposlen 26 do 30 let ter 4 (19,0 %) strokovni delavci so zaposleni ve¢ kot 30 let.
Povpre¢no so strokovni delavci zaposleni 16,8 leta (SD = 11,2 , min = 4, maks. = 35).

3.4.2 Opis instrumenta

Za namen raziskave smo uporabili anketni vprasalnik o delu strokovnih delavcev z
otroki s cisti¢no fibrozo v vrtcih in osnovnih Solah, ki smo ga oblikovali na podlagi
teoreti¢nih izhodis¢.

VpraSalnik z odprtim, zaprtim in kombiniranim tipom vprasanj je sestavljen iz dveh
sklopov: demografskih podatkov (vprasanja od 1 do 4) in splosnih vprasanj o izkuSnjah
in delu z otroki s cisti¢no fibrozo (vprasanja od 5 do 16).

V prvem sklopu smo anketirance vprasali po spolu, smeri izobrazbe, delovhem mestu
in letih delovnih izkusenj na podrocju dela v vrtcu oziroma osnovni Soli. V drugem
sklopu vpra$alnika pa anketirance sprasujemo, kje dobijo informacije za delo z otroki
s cisti¢no fibrozo, s kom vse sodelujejo pri nacrtovanju, izvajanju in evalvaciji vzgojno-
izobraZevalnega procesa ter katere prilagoditve uporabljajo pri delu z otroki s cisti¢no
fibrozo. Z anketnim vpraSalnikom smo Zeleli ugotoviti tudi, na kak8en nacin sodelujejo
s starsi, koliko let izkuSenj imajo na podrocju dela z otroki s cisti¢no fibrozo in katere
informacije o cisti¢ni fibrozi ter delu z otroki s to boleznijo bi Zeleli Se pridobiti.
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3.4.3 Opis postopka zbiranja podatkov

Imena nekaterih osnovnih Sol in vrtcev, ki imajo vklju€ene otroke s cisti¢no fibrozo,
smo pridobili od starSev otrok s to boleznijo prek Drustva za cisti¢no fibrozo Slovenije,
nato pa smo te ustanove poskusali kontaktirati po elektronski posti. Ker se niso vsi
odzvali, smo jih kontaktirali Se prek telefona. Sodelovanije je zavrnilaena Sola, medtem
ko sta se dve osnovni Soli in dva vrtca odlo€ila za sodelovanje.

V nadaljevanju smo se obrnili e na vse ostale osnovne $Sole in vrtce v Sloveniji, tako
da smo na spletni strani Ministrstva za izobraZevanje, znanost in Sport nasli njihove
elektronske naslove. Nato smo jih — ¢e so imeli vklju¢ene otroke s cisti¢no fibrozo —po
elektronski posti prosili za sodelovanje. Na prosnjo za sodelovanje so se odzvale tri
ustanove (dve osnovni Soli in en vrtec), ki imajo vklju€enega otroka s cisti¢no fibrozo.
Od tega sta se ena osnovna $ola in en vrtec odlocila za sodelovanje, ena osnovna Sola
pa nas je zavrnila. Na koncu so v raziskavi sodelovale tri osnovne Sole in trije vrtci iz
cele Slovenije.

Anketni vpraSalnik smo strokovnim delavcem po predhodnem dogovoru poslali po
posti oziroma elektronski posti. Posredovali smo 33 anketnih vprasalnikov, reSenih
vprasalnikov pa je bilo 21. Anketiranje je potekalo od maja do junija 2017. Anketiranci
so sodelovali prostovoljno, njihovi osebni podatki pa so ostali anonimni.

3.4.4 Statisticna obdelava podatkov

Podatke anketnega vpraSalnika smo analizirali s statisticnim programom SPSS.
Rezultati obdelave podatkov so za atributivhe spremenljivke predstavljeni opisno in/ali
v obliki tabel z absolutnimi frekvencami (f) in strukturnimi odstotki (f %). Razlike med
spremenljivkami smo preverjali z alternativnim Kullbackovim 21 preizkusom, saj ni bil
izpolnjen pogoj o teoretiénih frekvencah za x-preizkus. Kot kriterij statistiéne
pomembnosti smo uporabili stopnjo tveganja P < 0,05.
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4 REZULTATIZ INTERPRETACIJO

V nadaljevanju predstavljamo odgovore strokovnih delavcev, pridobljene v okviru
raziskovalnih vprasanj. Za vsako od teh najprej predstavljamo rezultate v obliki tabel,
spodaj pa sledita interpretacija rezultatov in odgovor na raziskovalno vprasanje.

1. Raziskovalno vprasanje: S kom strokovni delavci sodelujejo pri nacrtovanju,
organizaciji, prilagajanju, izvajanju in evalvaciji dela z otroki s cisti¢no fibrozo? Ali
pri tem obstajajo razlike med strokovnimi delavci v vrtcih in osnovnih Solah?

Zeleli smo ugotoviti, s kom strokovni delavci sodelujejo pri naértovanju, izvajanju in
evalvaciji prilagojenega vzgojno-izobrazevalnega procesa.

Tabela 5: Osebe, s katerimi strokovni delavci sodelujejo pri na¢rtovanju, organizaciji, izvajanju in
evalvaciji vzgojno-izobrazevalnega dela z otrokom s cisti¢no fibrozo

OSEBE, S KATERIMI SODELUJEJO f f %

STROKOVNI DELAVCI

Ucitelj/-ica 9 42,9
Vzgoijitelj/-ica 6 28,6
Pomocnik/-ca vzgojitelja/-ice 4 19,0
Starsi 17 81,0
Specialni/-a in rehabilitacijski/-a pedagog/- 4 19,0
inja

Logoped/-inja 1 4.8

Psiholog/-inja 1 4.8

Svetovalna sluzba 6 28,6
Zdravnik 2 9,5

Centralna kuhinja 1 4.8

Vodstvo 6 28,6
Skupaj 57 271,6

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko navedli ve¢ oseb, s katerimi
sodelujejo pri naértovanju, organizaciji, izvajanju in evalvaciji dela z otrokom s cisti¢no fibrozo.

Sodelovanje strokovnih delavcev s starsi in ostalimi strokovnjaki je kljucnega pomena
za lazje in uCinkovitej$e vklju€evanje otrok v vzgojno-izobrazevalni proces. Zato nas je
zanimalo, s kom vse strokovni delavci sodelujejo pri nacrtovanju, izvajanju in evalvaciji
vzgojno-izobrazevalnega dela z otroki s cisti¢no fibrozo.
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Malo manj kot polovica strokovnih delavcev (42,9 %) pri svojem delu sodeluje z
ostalimi ucitelji, ki pou€ujejo otroka s cisti¢no fibrozo.

Strokovni delavci, zaposleni v vrtcih, med drugim sodelujejo z vzgoijitelji/-cami (28,6 %)
in pomoc¢niki/-cami vzgojiteljev/-ic (19,0 %). Vecina strokovnih delavcev v nacrtovanje,
izvajanje in evalvacijo dela vkljuuje starSe otrok (81,0 %). 19 % vseh strokovnih
delavcev sodeluje s specialnimi in rehabilitacijskimi pedagogi, 4,8 % anketirancev pa
stik naveze tudi z logopedi in psihologi. S svetovalno sluzbo sodeluje 28,6 % strokovnih
delavcev, prav toliko anketirancev (28,6 %) pa v svoje delo vkljuuje tudi vodstvo
ustanove.

Z zdravniki sodeluje 9,5 % anketirancev, 4,8 % anketirancev pa tesno sodeluje tudi s
centralno kuhinjo, ki skrbi za ustrezno prehrano otrok s cisti¢no fibrozo.

V nadaljevanju predstavljamo primerjavo med tem, s kom pri na¢rtovanju, organizaciji,
izvajanju in evalvaciji dela z otroki s cisti€no fibrozo sodelujejo strokovni delavci v
osnovnih Solah in s kom strokovni delavci v vrtcih. Pri tem smo preverjali tudi statisti¢no
pomembnost pri P < 0,05.

Tabela 6: Primerjava med tem, s kom pri naCrtovanju, organizaciji, izvajanju in evalvaciji dela z
otroki s cisti¢no fibrozo sodelujejo strokovni delavci v osnovnih Solah in s kom strokovni delavci v
vricih

OSEBE, S VRSTA VZGOJNO-

KATERIMI IZOBRAZEVALNE USTANOVE

SODELUJEJO

STROKOVNI

DELAVCI & "

Osnovna Sola Vitec Kullbackov 21 preizkus
f f % f f %

Strokovni 13 | 619% | 7 1333%|21(g=1)=0,836;P =

delavci na 0,469

ustanovi

Starsi 13 | 619% | 3 |143%|2i(g=1)=6,287;P =
0,012

Zdravnik 2 95 % 0 | 00% |21(g=1)=1,725;P =
0,189

Centralna 0 0,0 % 1 48% |2l(g=1)=2,299; P =

kuhinja 0,129
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V osnovnih Solah najve¢ strokovnih delavcev pri delu z otroki s cisti¢no fibrozo sodeluje
s star8i (61,9 %) in z ostalimi strokovnimi delavci v ustanovi (61,9 %). 9,5 % strokovnih
delavcev v nac¢rtovanje, izvajanje in evalvacijo dela vklju€uje zdravnike, nihée pa pri
svojem delu ne sodeluje s centralno kuhinjo.

Sodelovanje s centralno kuhinjo, ki skrbi za prehrano otrok, je pomembno. V centralni
kuhinji morajo biti namre¢ seznanjeni s predpisano dieto otrok s cisti¢no fibrozo.

Strokovni delavci v vrtcih najpogosteje sodelujejo z ostalimi strokovnimi delavci v
ustanovi (33,3 %), nihCe pa pri svojem delu ne sodeluje z zdravniki. Zgolj 14,3 %
strokovnih delavcev je odgovorilo, da pri svojem delu tesno sodeluje s starsi, 4,8 %
strokovnih delavcev pa se povezuje tudi s centralno kuhinjo.

Statisticno pomembno razliko med odgovori strokovnih delavcev iz osnovnih ol in
vrtcev smo ugotovili le pri postavki »sodelovanje s starSi« (P = 0,012). Pri ostalih
odgovorih nismo ugotovili statisticno pomembnih razlik.

Iz tabele lahko razberemo, da najveC strokovnih delavcev v osnovnih Solah sodeluje
s starSi in ostalimi zaposlenimi v ustanovi, najmanj pa s centralno kuhinjo. V vrtcu
najvec strokovnih delavcev sodeluje z ostalimi zaposlenimi, najmanj pa z zdravniki.

Interpretacija:

V magistrskem delu smo se osredotocili na podrocje timskega sodelovanja med
strokovnimi delavci pri delu z otroki s cistiCno fibrozo. Zanimalo nas je, s kom vse
strokovni delavci sodelujejo pri nacrtovanju, izvajanju in evalvaciji prilagojenega
vzgojno-izobrazevalnega dela.

Rezultati raziskave kazejo, da najveC strokovnih delavcev v naértovanje, izvajanje in
evalvacijo dela vklju€uje starSe. Rezultati so v skladu z navedbami iz literature (Becan,
2012; Barnes, 2014; Henigman, 2011 idr.), kjer je moc¢ zaslediti podatek, kako zelo
pomembno je sodelovanje strokovnih delavcev in starSev. StarSi so namre€ nas prvi
vir informacij, saj najbolje poznajo svojega otroka ter njegovo fizi€no in psihi¢no stanje.
Pri sodelovanju s starSi je priSlo do statisticho pomembnih razlik med strokovnimi
delavci glede na ustanovo, v kateri so zaposleni. Med strokovnimi delavci v vrtcih je bil
namre¢ najpogostejsi odgovor »sodelovanje z ostalimi strokovnimi delavci«.

Dejstvo, da sta samo dva strokovna delavca navedla odgovor, da pri svojem delu
sodelujeta tudi z zdravniki, ni v skladu z navedbami iz literature, saj razli¢ni avtorji
(Ryan and Williams, 1996; Henigman, 2011 idr.) poudarjajo, da je za uspesno vzgojo
in izobrazevanje otrok s cistiCho fibrozo pomembno tudi timsko sodelovanje z
zdravniki, ki s soglasjem starSev posredujejo klju¢ne informacije, vezane na
zdravstveno stanje otroka.

En strokovni delavec sodeluje s centralno kuhinjo, ki skrbi za pripravo hrane. Sklepamo
lahko, da v ostalih primerih za prehrano poskrbijo starSi ali pa imajo urejeno
sodelovanje z dietetikom, ki skrbi za ustrezno prehrano.

Rezultati, ki kazejo, da vecina strokovnih delavcev pri svojem delu sodeluje z ostalimi
strokovnimi delavci, so v skladu z navedbami iz literature, saj je na splosno pri delu z
otroki pomembno timsko sodelovanje med strokovnimi delavci. Pomembno je, da
poleg uciteljev, vzgojiteljev in pomocnikov sodelujejo tudi €lani svetovalne sluzbe,
vodstvo in zunaniji sodelavci, med katere sodijo bolnisnicni ucitelji, socialni delavci in
psihologi iz bolni$nice ter strokovni delavci iz ostalih ustanov (Bec¢an, 2012).
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2. Raziskovalno vprasanje: Kje strokovni delavci pridobijo ustrezne informacije
oziroma smernice za delo z otroki s cisti¢no fibrozo? Ali obstajajo pri tem razlike
med njimi glede na smer izobrazbe?

Zeleli smo ugotoviti, kje strokovni delavci pridobijo najved informacij o cistiéni fibrozi in
delu z otroki s to boleznijo. Zanimalo nas je tudi, ali so se strokovni delavci med
Solanjem oziroma Studijem kdaj srecali s cisti¢no fibrozo.

Tabela 7: Frekvencéna in strukturna porazdelitev odgovorov strokovnih delavcev na vpraSanje
»Kje dobite oziroma ste dobili najve¢ informacij za delo z otroki s cisti¢no fibrozo?«

VIR INFORMACIJ f f%
Splet 20 95,2
Izobrazevanja 0 0,0
Literatura 16 76,2
Pogovor s kolegi 10 47,6
Pogovor s strokovnjaki 1 4.8
Drugo 7 33,3
Skupaj 54 2571

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko izbrali ve¢ virov informacij.

Iz tabele 7 je razvidno, da najvec strokovnih delavcev (95,2 %) informacije o cisti¢ni
fibrozi pridobi na spletu. Drugi najpogosteje uporabljeni vir informacij je literatura (76,2
%), sledi pogovor s kolegi, prek katerega dobi informacije o bolezni 47,6 % strokovnih
delavcev. 33,3 % strokovnih delavcev je odgovorilo, da dobi informacije drugje,
najmanjsi delez strokovnih delavcev (4,8 %) pa informacije pridobi pri strokovnjakih.
NihCe od strokovnih delavcev ni informacij o cisti¢ni fibrozi pridobil na izobrazevanjih.
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Tabela 8: Primerjava odgovorov strokovnih delavcev na vpradanje »Kje dobite oziroma ste dobili

najvec informacij za delo z otroki s cisticno fibrozo?« — glede na smer izobrazbe

Prof. Prof. Dipl. vzg. | Pomocnik/
razr. predm. predsol. | -ica vzg. Drugo Skupaj
pouka pouka otrok predsolski
h otrok

f (f f (%) |f | (f f | (f%) |[f |[(f%)|[f |(f
%) %) %)
Splet 5 23, |2 |95 |4 1912 |95 7 |133,3|20 |95
8 2

Izobraze- 0 00 (O |00 |O |00 |O |O,0 0O (00 |0 |oO,

vanja 0
Literatura 4 19, |0 |00 |2 |95 |3 |143 |7 |333|16 |76
1 2
Pogovor s 3 14, [0 |0,0 |1 48 |1 4.8 5 123,8|10 |47
kolegi 3 ,6
Pogovor s 1 48 |0 |00 (O (0,0 |O |00 0O (0,0 |1 4,

strokovnjaki 8
Drugo 2 95 |0 |00 (2 |95 |1 4,8 2 |95 |7 |33
3
Skupaj 15 |71, |2 |95 |9 |439 (7 |333 |21 |100,|54 |25
4 0 7,

1

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko izbrali ve€ virov informacij.

Iz tabele 8 je razvidno, da najvec strokovnih delavcev — ne glede na smer izobrazbe -
informacije poiS¢e na spletu (95,2 %). Zgolj pomoc¢niki/-ice vzgojiteljev/-ic so veckrat
navedli, da informacije poiscejo v literaturi. Profesorji/-ice razrednega pouka najveckrat
informacije pois€ejo na spletu (23,8 %), nekaj manj (19,0 %) jih informacije najde v
literaturi, 14,3 % profesorjev/-ic razrednega pouka informacije poiSce pri kolegih, zgolj
en/ena (4,8 %) pa je navedel/-la, da se po pomo¢ obrne k strokovnjakom.
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9,5 % od vseh anketiranih profesorev/-ic razrednega pouka je navedlo, da informacije
poidce drugod. Profesoriji/-ice predmetnega pouka (9,5 %) so navedli/-e, da informacije
poiScejo na spletu.

Najvec diplomiranih vzgojiteljev/-ic predSolskih otrok informacije poiS¢e na spletu (19,2
%), najmanj (4,8 %) pa jih dobi informacije pri kolegih. 9,5 % diplomiranih vzgojiteljev/-
ic predSolskih otrok je navedlo, da informacije poiS¢e v literaturi ali drugod. Najvec
pomocnikov/-ic vzgojiteljev/-ic informacije pois€e na spletu (9,5 %), in v literaturi (14,3
%). 4,8 % pomocnikov/-ic vzgoijiteljev/-ic informacije dobi pri kolegih in drugod.

Ostali strokovni delavci (specialni in rehabilitacijski pedagogi, psihologi, svetovalni
delavci) informacije poiS¢ejo na spletu (33,3 %), v literaturi (33,3 %), pri kolegih (23,8
%) in drugod (9,5 %).

Interpretacija:

V okviru magistrskega dela smo raziskovali tudi, kje strokovni delavci iS¢ejo informacije
o otrocih s cisti¢no fibrozo in delu z njimi.

Rezultati kazejo, da najvec strokovnih delavcev informacije pois€e na spletu, ki je tudi
sicer glavni vir informacij z razli¢nih podrocij.

V nasprotju v navedbami v strokovni literaturi (Navodila za izobraZevalne programe s
prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo za devetletno osnovno $olo,
2003), ki govorijo v prid potrebi po dodatnih izpopolnjevanjih, nas presenecajo rezultati
raziskave, ki kazejo, da se nih¢e od strokovnih delavcev ni udelezil nikakrSnih dodatnih
izobraZevanj na temo cistiCne fibroze.

33,3 % strokovnih delavcev se je pri tem vprasanju opredelilo za odgovor »drugo«, k
¢emur so dodali, da potrebne informacije prejmejo od starSev otrok s cisti¢no fibrozo.
Do podobnih rezultatov so prisli tudi Johnson idr. (1988, v Ryan in Williams, 1996), ki
S0 Vv svoji raziskavi ugotovili, da starsi predstavljajo primarni vir informacij za strokovne
delavce.

En strokovni delavec se je opredelil za odgovor, da se po pomoc¢ in informacije obrne
na strokovnjake. Rezultati raziskave so v nasprotju z ugotovitvami nekaterih avtorjev
(Andrews, 1992, v Ryan and Williams, 1996; McCarthy in Wiliams, 1995, v Ryan and
Williams, 1996), ki govorijo v prid tesnega sodelovanja med strokovnimi delavci in
ostalimi strokovnjaki pri delu z otroki s cisti¢no fibrozo. Mozna utemeljitev za dobljene
rezultate je ta, da strokovni delavci od starSev, ki so velikokrat mo&no angazirani in
vedo veliko o sami bolezni, pridobijo potrebna znanja in informacije za delo z njihovimi
otroki.

Rezultati kaZejo tudi, da vecina strokovnih delavcev informacije o cisticni fibrozi pois¢e
v literaturi ali pa se po pomo¢ obrne na svoje kolege. Tudi v literaturi (Cas, Kastelic, in
Ster, 2003) smo zasledili poudarek na sodelovanju in izmenjavi informacij med
strokovnimi delavci, ki delajo z otroki s posebnimi potrebami. Pomembno je tudi, da
upostevamo vse dogovore strokovne skupine skupine ter delujemo v smeri doseganja
zastavljenih ciliev (Zgur, 2017).

Glede na smer izobrazbe nismo ugotovili pomembnih razlik med strokovnimi delavci.
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3. Raziskovalno vprasanje: Ali se strokovni delavci udeleZujejo izobrazevanj, ki so
povezana s podro¢jem dela z otroki s cisti¢no fibrozo?

Zeleli smo ugotoviti, ali se strokovni delavci udeleZujejo izobraZzevanj, vezanih na delo
z otroki s cisti¢no fibrozo.

Tabela 9: Frekvencéna in strukturna porazdelitev odgovorov strokovnih delavcev na vpradanje »Ali
se udelezujete oziroma ste se udeleZevali dodatnih izobraZevanj, ki so povezana s podrocjem
dela z otroki s cisti¢no fibrozo?«

DA NE

f f % f f %

IZOBRAZEVANJE 0 0,0 21 100,0 %

Iz tabele 9 je razvidno, da so vsi strokovni delavci (100,0 %) na vprasanje, ali se
udeleZujejo izobrazevanj, vezanih na delo z otroki s cisti¢no fibrozo, odgovorili z »ne«.

Interpretacija:

V magistrskem delu smo med drugim raziskovali, ali se strokovni delavci udelezujejo
dodatnih izobrazevanj, vezanih na delo z otroki s cisti¢no fibrozo.

Rezultati raziskave, ki so pokazali, da se nih€e od strokovnih delavcev ne udelezuje
dodatnih izobraZevanij, niso v skladu z navedbami iz literature, kjer je poudarjen pomen
dodatnih izobrazevanj (Be€an in Klinc, 2011). Razlogov na navedbo odgovora, da se
izobraZevanj ne udelezujejo, je lahko ve€. Eden od razlogov je lahko, da je cistiCna
fibroza redka kroni¢na bolezen, ki je v literaturi zastopana ve€inoma z medicinskega
vidika, ali pa je na voljo premalo izobraZevanj, ki bi se dotaknila problematike dela z
otroki s cisti¢no fibrozo. Glede na rezultate tuje raziskave (Ryan in Williams, 1996), ki
kaze, da se strokovni delavci ne cutijo dovolj usposobljene za delo z otroki s to
boleznijo, in dejstvo, da so za uspesno delo z otroki potrebna dodatna znanja s tega
podroCja, bi bilo treba izobrazevanjem nameniti ve¢ pozornosti. V Navodilih za
izobraZevalne programe s prilagojenim izvajanjem in dodatno strokovno pomocjo za
devetletno osnovno $olo (2003) je zapisano, da se morajo strokovni delavci stalno
strokovno izpopolnjevati. Pomembno je, da pridobijo ustrezna znanja s podrocja
problematike otrok s posebnimi potrebami, znanja s podrocja dela z otrokom ter
smernice za ucinkovito komunikacijo s starsi. Pri iskanju ustreznih izobrazevanj in
strokovnih izpopolnjevanj se lahko strokovni delavci posvetujejo z defektologom
oziroma specialnim pedagogom, ki otroku nudi dodatno strokovno pomoc.

Strokovni delavci lahko dodatna znanja pridobijo na seminarjih, razpisanih v katalogu

stalnega strokovnega izpopolnjevanja, na drugih seminarjih in predavanijih, v strokovni
literaturi, bolniSni¢ni Soli ali na strokovnih posvetih ter konferencah (Bec¢an, 2012).
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4. Raziskovalno vprasanje: V koliksSni meri in na kakSen nacin strokovni delavci pri
svojem delu vkljucujejo starse otrok s cisti¢no fibrozo?

Zeleli smo izvedeti, na kak$en nadin in kako pogosto strokovni delavci pri svojem delu
sodelujejo s starsi otrok s cisti¢no fibrozo.

Odgovore strokovnih delavcev smo kategorizirali v dve skupini — nacin sodelovanja in
pogostost sodelovanja. Odgovore predstavljamo v tabelah 10 in 11.

Tabela 10: Nacini sodelovanja strokovnih delavcev s starsi otrok s cisti¢no fibrozo

NACIN SODELOVANJA f f %

Govorilne ure 9 42,9
Roditeljski sestanki 5 23,8
Pogovorne urice 13 61,9
Po telefonu 5 23,8
Po elektronski posti 7 33,3
Timski sestanki 2 9,5

Skupaj 41 195,2

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko navedli ve¢ nacinov
sodelovanja.

Iz tabele 10 je razvidno, da najvecC strokovnih delavcev s starSi sodeluje na govorilnih
urah (42,9 %) in pogovornih uricah (61,9 %). 23,8 % strokovnih delavcev je odgovorilo,
da se s starsi sreCuje in sodeluje na roditeljskih sestankih, 9,5 % anketirancev pa se s
starSi sreCuje tudi na timskih sestankih. Kot nacina sodelovanja so strokovnih delavci
navedli Se telefon (23,8 %) in elektronsko posto (33,3 %).

Tabela 11: Pogostost sodelovanja strokovnih delavcev s starSi otrok s cisti¢no fibrozo

POGOSTOST f f %
SODELOVANJA

Dnevno 5 23,8
Tedensko 2 9,5
Po potrebi 18 85,7
Dvakrat letno 1 4,8
Skupaj 26 123,8

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko navedli ve¢ odgovorov.
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Iz tabele 11 je razvidno, da je najvec strokovnih delavcev (85,7 %) odgovorilo, da s
starSi sodelujejo po potrebi, najmanj (4,8 %) pa se jih je opredelilo za odgovor »dvakrat
letno«. Dnevno s starSi sodeluje 23,8 % strokovnih delavcev, tedensko pa 9,5 %
strokovnih delavcev.

Interpretacija:

V nadaljevanju smo preucevali, kako pogosto in na kakS§en nacin strokovni delavci v
nacrtovanje, izvajanje in evalvacijo dela z otrokom s cisti¢no fibrozo vklju€ujejo starse.

Iz rezultatov je razvidno, da se najve€ strokovnih delavcev s starSi otrok s cistiCno
fiborozo sreCuje na govorilnih urah oziroma pogovornih uricah. Med druge
najpogostejSe oblike sodelovanja sodijo telefonski pogovori, elektronska posta ter
roditeljski sestanki. Komunikacija med starSi in strokovnimi delavci lahko poteka
osebno, po telefonu ali elektronski posti, pomembno pa je, da se starSi in strokovni
delavci medsebojno redno obvesc¢ajo o posebnostih (Henigman, 2011). Dva strokovna
delavca sta kot nacin sodelovanja navedla timske sestanke. Za uspes$no vkljuevanje
v vzgojno-izobrazevalni proces otrok s cisti¢no fibrozo je namre¢ kljuénega pomena
interdisciplinarno timsko delo, v katerega so vkljuCeni starsi, strokovni delavci na
ustanovi ter strokovnjaki z drugih podrodij. V literaturi je poudarjeno tesno sodelovanje
strokovnih delavceyv, starSev in zdravstvenih strokovnjakov, ki pomaga pri oblikovanju
podpornega okolja za otroke s to boleznijo (Be€an in Klinc, 2011).

Rezultati raziskave kazejo, da najvec strokovnih delavcev s starSi sodeluje po potrebi.
Na podlagi rezultatov lahko sklepamo, da starSi ter strokovni delavci poleg dnevnega
in tedenskega sodelovanja komunicirajo takrat, ko se pojavi kakSen problem, dilema
ali zgolj, kadar gre za medsebojno obves€anje o posebnostih. Za odgovor »dvakrat
letno« se je odlocil samo en strokovni delavec. Sklepamo lahko, da gre za sodelovanje
ob zacetku in koncu leta ali pa se dvakrat na leto sestanejo s strokovno skupino.

5. Raziskovalno vprasanje: KakSne prilagoditve strokovni delavci uporabljajo pri
svojem delu z otroki s cistino fibrozo in kje dobijo smernice zanje? Katere od
prilagoditev so se izkazale kot najucinkovitejSe pri strokovnih delavcih v vrtcu in
osnovni $oli?

Zeleli smo izvedeti, katere prilagoditve strokovni delavci pri svojem delu najpogosteje
uporabljajo ter katere od teh so se izkazale za ucinkovite. Zanimalo nas je tudi, kje
dobijo smernice za prilagoditve.
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Tabela 12: Frekvencéna in strukturna porazdelitev odgovorov strokovnih delavcev na vpraSanje:
»Katere prilagoditve uporabljate oziroma ste uporabljali pri delu z otroki s cisti¢no fibrozo?«

PRILAGODITVE f f %
Postopno vklju€evanje v razred/skupino 6 28,6
Odhodi iz ucilnice/igralnice (straniS¢e, premor) 15 71,4
Premestitev ucilnice/igralnice (npr. v pritli¢je ustanove) 5 23,8
Pouk na domu 0 0,0
Delo v posebnem prostoru 1 4.8
Individualno poucevanje prek racunalnika 0 0,0
Delo v bolnisni¢ni Soli 1 4,8
Zracenje ucilnice/igralnice 19 90,5
Dogovorjeno sprasevanje 7 33,3
Nacin sprasevanja (ustno/pisno) 4 19,0
PodaljSan ¢as ocenjevanja 7 33,3
Moznost prekinitve ocenjevanje 5 23,8
Ocenjevanje v manjsih sklopih 0 0,0
Uporaba racunalnika 0 0,0
Zmanjsano $tevilo ocen 0 0,0
PodaljSanje ocenjevalnega obdobja 1 4,8
OpraviCen izostanek s Sportne vzgoje 13 61,9
Pomoc pri posebni prehrani (jemanje encimov) 19 90,5
Pomoc pri prenasaniju torbe in ostalih tezjih 7 33,3
pripomockov

Moznost hranjenja in pitja med poukom/aktivnostmi v 13 61,9
skupini

Ustrezna higiena rok vseh v razredu/skupini 17 81,0
Drugo 5 23,8
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Iz tabele 12 je razvidno, da sta med strokovnimi delavci najpogosteje uporabljeni
prilagoditvi zraCenje ucilnice/igralnice (90,5 %) in pomo¢ pri jemanju encimov (90,5 %).
81,0 % strokovnih delavcev veliko pozornosti nameni tudi ustrezni higieni rok vseh v
razredu oziroma skupini.

71,7 % strokovnih delavcev otrokom omogoc€a odhode iz ucilnice/igralnice, nekaj manj
(61,9 %) pa posebno pozornost posvec€a tudi moznosti pitja in hranjenja med poukom
oziroma aktivnostim ter opravicenemu izostanku s Sportne vzgoje. Dogovorjeno
spraSevanje, podaljSan €as ocenjevanja in pomoC pri prenadanju tezjih bremen
uposteva 33,3 % strokovnih delavcev.

28,6 % strokovnih delavcev je odgovorilo, da otrokom omogoc¢a postopno vklju€evanju
v razred/skupino, 23,8 % strokovnih delavcev pa ima izkuSnje s premestitvijo
razreda/skupine v pritli¢je ustanove.

Moznost prekinitve ocenjevanja je zastopana pri 23,8 % strokovnih delavcev. 19 %
strokovnih delavcev je odgovorilo, da izvaja prilagojen nacin sprasevanja glede na
otrokove potrebe in zmozZnosti. Najmanj strokovnih delavcev (4,8 %) je med danimi
prilagoditvami izbralo delo v bolniSni¢ni Soli in podaljSanje ocenjevalnega obdobja.
NihCe pri svojem delu nima izkusenj z delom na domu, saj to delo ve¢inoma izvajajo
mobilni ucitelji, z individualnim pouéevanjem prek racunalnika, ocenjevanjem v manjsih
sklopih, uporabo racunalnika ter zmanj$anjem Stevila ocen.

Tabela 13: Frekvencéna in strukturna porazdelitev odgovorov strokovnih delavcev na vpraSanje
»Kje ste dobili smernice za prilagoditve, ki jih uporabljate pri delu z otroki s cisticno fibrozo?«

SMERNICE ZA f f %
PRILAGODITVE

Literatura 18 85,7
Pogovor s kolegi 10 47,6
Pogovor s strokovnjaki 0 0,0
Dodatna izobrazevanja 0 0,0
Drugo 8 38,1
Skupaj 36 171,4

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko izbrali ve€ odgovorov.

Iz tabele 13 je razvidno, da najveC strokovnih delavcev smernice za ustrezne
prilagoditve dobi v literaturi (85,7 %). 47,6 % strokovnih delavcev je odgovorilo, da
smernice dobi od kolegov, 38,1 % strokovnih delavcev pa smernice dobi drugod. Nihce
med anketiranimi smernic ne iS€e pri strokovnjakih ali na dodatnih izobrazevanijih.
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Tabela 14: Prilagoditve, ki jih strokovni delavci pojmujejo kot uéinkovite

UCINKOVITE f f %
PRILAGODITVE

Pitje veliko tekocCine 2 9,5
Higiena rok 1 4.8
Odhodi iz ucilnice/igralnice 6 28,6
Zracenje ucilnice/igralnice 4 19,0
Pomoc pri jemanju encimov 6 28,6
Prilagajanje fiziCnim 5 23,8
sposobnostim otroka

Dogovorjeno ocenjevanje 1 4.8
PodaljSan ¢as ocenjevanja 2 9,5
Omogocanje vec Casa 1 4.8
Vse 2 9,5
Skupaj 30 142,9

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko navedli ve¢ prilagoditev, ki so
se izkazale kot ucinkovite.

Kot najucinkovitejsi prilagoditvi je 28,6 % strokovnih delavcev izbralo moznost odhoda
iz ucilnicel/igralnice (premor, uporaba straniS¢a) in pomo€ pri jemanju encimov,
najmanj pogosto izbrane ucinkovite prilagoditve (4,8 %) pa so higiena rok, dogovorjeno
ocenjevanje in omogocanje ve¢ €asa. 9,5 % strokovnih delavcev je kot ucinkoviti
prilagoditvi izbralo 8e pitje veliko tekoCine in podaljSan ¢as ocenjevanja. 9,5 %
strokovnih delavcev je odgovorilo, da so vse prilagoditve, ki jih izvajajo, ucinkovite.
Pomembna prilagoditev je tudi prilagajanje fizi€nim sposobnostim otroka, ki jo je kot
ucinkovito prepoznalo 23,8 % strokovnih delavcev.

Interpretacija:

V nadaljevanju smo raziskovali, katere prilagoditve uporabljajo strokovni delavci pri
svojem delu z otroki s cisti¢no fibrozo ter katere so se izkazale kot u€inkovite. Zanimalo
nas je tudi, kje strokovni delavci iS€ejo smernice za ustrezne prilagoditve.

Rezultati kazejo, da najve¢ strokovnih delavcev pri svojem delu posebno pozornost
nameni zraCenju ucilnice/igralnice ter pomoci pri posebni prehrani. Rezultat je v skladu
z navedbami iz literature, saj je dobra prehranjenost klju€nega pomena za zdravje,
pocutje in razvoj otrok s cisti¢no fibrozo (Kobe, 2012). Tudi Heller idr. (2014) v svojem
¢lanku poudarjajo vlogo ustreznih prehranskih ukrepov, s katerimi moramo zaceti ¢im
prej, saj se prehranski prirast ohrani pozneje v Zivljenju.

Strokovni delavci imajo Se posebej pomembno vlogo pri prehrani predSolskih otrok, ki
Se niso sposobni sami skrbeti zase.
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Za zdravje otrok s cisti¢no fibrozo, ki so zaradi SibkejSega imunskega sistema bolj
podvrzeni infekcijam, je pomembno, da dovolj pogosto zra¢imo ucilnice oziroma

igralnice (School and cystic fibrosis: a guide for parents from pre-school to primary,
2016). Omenjeno trditev podpirajo tudi rezultati raziskave, ki kazejo, da vecina
strokovnih delavcev pri svojem delu uposteva ustrezno zracenje prostorov.

Iz rezultatov je razvidno, da se nih¢e od strokovnih delavcev ne posluzuje uporabe
naslednjih prilagoditev: individualnega poucevanja prek raCunalnika, ocenjevanja v
manjSih sklopih, uporabe racunalnika ter zmanjSanega Stevila ocen. Omenjene
prilagoditve so tudi sicer manj poznane oziroma manj obi¢ajne.

NajveCkrat uporabliene prilagoditve, povezane z ocenjevanjem znanja, SO
dogovorjeno ocenjevanje, podaljSan &as ocenjevanje ter moznost prekinitve
ocenjevanja, kar so pokazali tudi rezultati nase raziskave.

61,9 % strokovnih delavcev pri svojem delu dopud€a moznost hranjenja in pitja med
poukom oziroma aktivnostmi. Razlogov za to, da se je toliko strokovnih delavcev
opredelilo za to prilagoditev, je lahko vel. Sklepamo lahko, da nekateri strokovni
delavci tega ne vidijo kot posebno prilagoditev ali pa se pri njihovem delu Se ni izkazala
potreba po tem.

V skladu z navedbami iz literature (Butler in Butler, 2012; School and cystic fibrosis: a
guide for parents from pre-school to primary, 2016 ipd.), kjer je poudarjena potreba po
ustrezni higieni rok vseh v razredu ali skupini, tudi rezultati raziskave kazejo, da vecina
strokovnih delavcev pri svojem delu posebno pozornost namenja higieni.

33,3 % strokovnih delavcev je odgovorilo, da posebno pozornost namenja pomodi pri
prenasanju torbe oziroma tezjih bremen, kar ni Cisto v skladu z navedbami iz literature.
Otroci s cistitno fibrozo imajo lahko namre€ zaradi bolezni zmanjSano fizi€no
zmogljivost, zaradi Cesar potrebujejo pomoc€ pri prenasanju tezjih bremen (Be€an in
Klinc, 2011).

Najvec strokovnih delavcev je navedlo, da smernice za prilagoditve dobijo na spletu
oziroma v literaturi. ManjSi delez strokovnih delavcev je odgovoril, da smernice
pridobijo tudi drugod (od starSev). Tudi v literaturi (Be€an, 2012; Be€an in Klinc, 2011)
je navedeno, da lahko informacije o bolezni pridobimo na spletu, v literaturi in od
starSev. Nihe med anketiranimi ni navedel, da smernice za prilagoditve dobi pri
pogovoru s kolegi ali strokovnjaki.

Ugotavljali smo tudi, katere prilagoditve, ki jih strokovni delavci uporabljajo, zaznavajo
kot ucinkovite. Rezultati kazejo, da je najveC strokovnih delavcev kot ucinkovite
prilagoditve navedlo odhod iz igralnice ali u€ilnice, pomo¢ pri jemanju encimov ter
prilagajanje fizicnim sposobnostim otroka. Majhen delez strokovnih delavcev je kot
uCinkovite prilagoditve navedel tiste, ki so vezane na preverjanje in ocenjevanje
znanja. Najmanj strokovnih delavcev je kot ucinkoviti prilagoditvi navedlo pitje velike
tekocine in higieno rok, ki sta sicer pomembni za zdravje otrok s cisti¢no fibrozo.
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6. Raziskovalno vprasanje: Katere informacije o delu z otroki s cistiCno fibrozo bi
strokovni delavci se Zeleli pridobiti ter kaksne so pri tem razlike med njimi glede na
vrsto vzgojno-izobrazevalne ustanove, v kateri so zaposleni, ter leta delovnih
izku$enj z otroki s cisticno fibrozo?

Zeleli smo ugotoviti, katere informacije o delu z otroki s cistiéno fibrozo bi Zeleli
strokovni delavci pridobiti.

Tabela 15: Informacije o delu z otroki s cisti¢no fibrozo, ki bi jih strokovni delavci Zeleli pridobiti

DODATNE INFORMACIJE f f %
Na sploSno o bolezni 2 9,5
Potek zdravljenja in fizioterapija 4 19,0
Napredovanje bolezni 6 28,6
Fizicne zmoznosti otrok s cisti¢no fibrozo 2 9,5
Prehrana 7 33,3
Pomoc pri odpravljanju ob&utka 1 4,8
»drugacnosti«

Prilagoditve 3 14,3
Nobene informacije 3 14,3
Skupaj 28 133,3

*Vsota frekvenc je vecja od 100 %, ker so strokovni delavci lahko navedli ve¢ informacij o delu z
otroki s cisti¢no, ki bi jih zeleli pridobiti.

Iz tabele 15 je razvidno, da najvecji delez strokovnih delavcev (33,3 %) Zeli pridobiti
informacije, vezane na prehrano otrok s cisti¢no fibrozo, 28,6 % strokovnih delavcev
pa si Zeli tudi informacije o napredovanju bolezni. 19,0 % strokovnih delavcev Zeli
pridobiti ve€ znanj in informacij o tem, kako potekata zdravljenje in fizioterapija otrok s
to boleznijo. 14,3 % vseh strokovnih delavcev je odgovorilo, da Zeli izvedeti ve€ o
ustreznih prilagoditvah, prav tako pa je 14,3 % strokovnih delavcev navedlo, da ne
potrebuje nikakrdnih dodatnih informacij o bolezni. 9,5 % strokovnih delavcev si Zeli
pridobiti sploSne informacije o bolezni in informacije o fizicnih zmozZnostih otrok s
cisti€no fibrozo.

V nadaljevanju predstavljamo primerjavo informacij, ki bi jih strokovni delavci zeleli
pridobiti o cisti¢ni fibrozi glede na leta delovnih izkuSenj z otroki s to boleznijo. Pri tem
smo preverjali tudi statistitno pomembnost pri P < 0,05.
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Tabela 16: Primerjava informacij, ki bi jih strokovni delavci Zeleli pridobiti o cisti¢ni fibrozi, glede
na leta delovnih izku$enj z otroki s to boleznijo

LETA DELOVNIH IZKUSENJ

Eno leto Dve leti Tri leta

f % f % f | %
INFORMACIJE Kullbackov 2i
preizkus

Na splosno o 1 5,0 1 5,0 0 | 00 [2i(g=2)=1,979;P=

bolezni 0,372

Potek zdravljenja | 3 | 15,0 1 5,0 0 | 00 [2i(g=2)=1,649;P=

in fizioterapija 0,439

Napredovanje 4 | 20,0 1 5,0 1 50 |2l (g=2)=0,045;P =

bolezni 0,978

Fizicne 1 50 0 0,0 1 |50 ([21(g=2)=1,979; P =

zmoznosti otrok s 0,372

CF

Prehrana 5 | 25,0 2 10,0 | 0 | 0,0 [21(g=2)=3,830;P=

0,147

Pomo¢ pri 1 50 0 0,0 0 | 0,0 |2((g=2)=0,736;P =

odpravljanju 0,692

obcutka

»drugacnosti«

Prilagoditve 1 50 0 0,0 2 |10, |2l(g=2)=5,884;P =
0 |[0,053

Nobene 3 | 15,0 0 |00 0 0,0 [2l(g=2)=2,360;P =

informacije 0,307

Splosne informacije o bolezni Zeli pridobiti en strokovni delavec, ki ima eno leto
izkusenj, en strokovni delavec z dvema letoma izkuSenj in nihe od strokovnih
delavceyv, ki imajo tri leta izkuSen,;.
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Potrebo po informacijah o poteku zdravljenja in fizioterapiji je navedlo 15,0 %
strokovnih delavcev z enim letom delovnih izkuSenj, 5,0 % strokovnih delavcev z
dvema letoma delovnih izkuSenj in nihCe s tremi leti delovnih izkusenj. Ve€ o
napredovanju bolezni bi Zelelo izvedeti 20,0 % strokovnih delavcev z enim letom
delovnih izkuSenj, 5,0 % strokovnih delavcev z dvema letoma delovnih izkuSenj in 5,0%
strokovnih delavcev s tremi leti delovnih izkuSenj. Dodatna znanja o fizi¢nih
zmoznostih otrok s cisti¢no fibrozo si Zeli 5,0 % strokovnih delavcev, ki imajo eno leto
delovnih izkuSenj, 5,0 % strokovnih delavcev s tremi leti delovnih izkuSenj in nihée med
tistimi z dvema letoma delovnih izkuSenj. 25,0 % strokovnih delavcev z enim letom
delovnih izkuSenj in 10,0 % strokovnih delavcev z dvema letoma delovnih izku$en;j je
izrazilo potrebo po dodatnih informacijah, vezanih na posebno prehrano, tega pa ni
izrazil nih¢e od svetovalnih delavcev s tremi leti delovnih izku$enj. Dodatne informacije
o odpravljanju obCutka drugaénosti Zeli 5,0 % strokovnih delavcev z enim letom
delovnih izkuSenj ter nihe z dvema in tremi leti delovnih izkuSenj. Potrebo po
smernicah o prilagoditvah je navedlo 5,0 % strokovnih delavcev z enim letom delovnih
izkusenj, 10,0 % strokovnih delavcev s tremi leti delovnih izkuSenj ter nin¢e med tistimi
z dvema letoma delovnih izkusen;.

13,3 % strokovnih delavcev, ki imajo eno leto delovnih izkuSenj, je navedlo, da ne
potrebuje nobenih dodatnih informacij o bolezni.

Iz tabele 16 je razvidno, da pri potrebi po dodatnih informacijah o bolezni ni statistino
pomembnih razlik med strokovnimi delavci glede na leta delovnih izkuSenj z otroki s
cisti¢no fibrozo.

V tabeli 17 prikazujemo primerjavo informacij, ki bi si jih strokovni delavci Zeleli pridobiti
o cisti¢ni fibrozi, glede na vrsto vzgojno-izobrazevalne ustanove, v kateri so zaposleni.
Pri tem smo preverjali tudi statisticho pomembnost pri P < 0,05.
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Tabela 17: Primerjava informacij, ki bi jih strokovni delavci Zeleli pridobiti o cisti¢ni fibrozi, glede
na vrsto vzgojno-izobraZevalne ustanove, v kateri so zaposleni

VRSTA VZGOJNO-
IZOBRAZEVALNE USTANOVE
Osnovna Sola Vrtec
f f % f %

INFORMACIJE Kullbackov 2i preizkus

Na splosno o 1 5,0 50 |[2i(g=1)=0,392;P=

bolezni 0,531

Potek zdravljenja 4 20,0 0,0 2l (g=1)=3,265;P =

in fizioterapija 0,071

Napredovanje 5 25,0 5,0 2l (g=1)=0,799; P =

bolezni 0,378

Fizi¢ne 1 5,0 50 |[2l(g=1)=0,392;P=

zmoznosti otrok s 0,531

CF

Prehrana 6 30,0 5,0 2l (g=1)=1,370; P =
0,242

Pomoc pri 0 0,0 5,0 2l (g=1)=2,534;P =

odpravljanju 0,111

obcutka

»drugacnosti«

Prilagoditve 2 10,0 5,0 2l (g=1)=0,018; P =
0,892

Nobene 2 10,0 50 [2I(g=1)=0,018;P=

informacije 0,892

Splosne informacije o bolezni zeli pridobiti 5,0 % strokovnih delavceyv, ki so zaposleni
v osnovni Soli, in 5,0 % strokovnih delavcev, ki delajo v vrtcu. Potrebo po informacijah
o poteku zdravljenja in fizioterapiji je navedlo 20,0 % strokovnih delavcev iz osnovnih
Sol.
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Vec o napredovanju bolezni bi Zelelo izvedeti 25,0 % strokovnih delavcev iz osnovnih
8ol in 5,0 % strokovnih delavcev iz vrtcev. Dodatna znanja o fizi€nih zmozZnostih otrok
s cisti¢no fibrozo si zeli 5,0 % strokovnih delavcev, ki so zaposleni v osnovnih Solah,
in 5,0 % strokovnih delavcev, zaposlenih v vrtcu. 30,0 % strokovnih delavcev iz
osnovnih 8ol in 5,0 % strokovnih delavcev iz vrtcev je izrazilo potrebo po dodatnih
informacijah o posebni prehrani.

Dodatne informacije o odpravljanju obc¢utka drugacnosti si Zeli 5,0 % strokovnih
delavcev, zaposlenih v vrtcu. Potrebo po smernicah o prilagoditvah je navedlo 10,0 %
strokovnih delavcev iz osnovnih ol in 5,0 % strokovnih delavcev, zaposlenih v vrtcu.
10,0 % strokovnih delavcev, ki delajo v osnovnih Solah, in 5,0 % strokovnih delavcev
iz vrtcev je navedlo, da ne potrebuje nobenih dodatnih informacij o bolezni.

Kot je razvidno iz tabele 17, smo ugotovili, da pri potrebi po dodatnih informacijah o
bolezni ni statistitho pomembnih razlik med strokovnimi delavci glede na ustanovo, v
kateri so zaposleni.

Interpretacija

V okviru magistrskega dela smo Zeleli izvedeti, katere informacije glede dela z otroki s
cisti¢no fibrozo bi zeleli strokovni delavci pridobiti.

Rezultati nase raziskave kazejo, da najveC strokovnih delavcev Zeli pridobiti dodatne
informacije glede prehrane in napredovanja bolezni. Potrebo po dodatnih informacijah
s teh dveh podrocij so izkazali tako strokovni delavci iz osnovnih ol kot tudi iz vrtcev.
Najvecje razlike pri tem so se pokazale glede na leta izkuSenj z otroki s cisti¢no fibrozo.
Strokovni delavci, ki imajo najvec€ izkuSenj, namre€ niso izrazili potrebe po dodatnih
informacijah s podrocja prehrane.

Sklepamo, da obstaja vec€ razlogov za navedbo, da ne potrebujejo dodatnih informacij
o prehrani. Strokovni delavci, ki imajo tri leta izkuSenj, najverjetneje vsa ta leta delajo
z istim otrokom in so ga v vsem tem Casu dobro spoznali. Verjetho ma pri tem
pomembno vilogo tudi sodelovanje s starSi in ostalimi strokovnjaki, ki nadzirajo
otrokovo prehrano in strokovne delavce usmerjajo pri zagotavljanju ustrezne prehrane.

V primerjavi s tujo raziskavo (Johnson idr., 1995, v Ryan in Williams, 1996), katere
rezultati kazejo na potrebo po dodatnih informacijah o specificnosti bolezni,
napredovanju bolezni in ¢ustvenih ter vedenjskih tezavah otrok s cisti¢no fibrozo, je
nasa raziskava pokazala drugacno stanje. Najmanj strokovnih delavcev je namre¢
izrazilo potrebo po dodatnih informacijah glede znacilnosti bolezni, fizicne zmoznosti
otrok ter pomoci pri odpravljanju ob¢utka drugacnosti.

Glede naleta delovnih izkuSen] z otroki s cisti¢no fibrozo je najvec strokovnih delavcev
z enim letom delovnih izkuSenj navedlo, da ne potrebujejo dodatnih informacij o delu
z otroki s cisti¢no fibrozo. Sicer pa nismo ugotovili staticho pomembnih razlik med
strokovnimi delavci glede na ustanovo, v kateri so zaposleni, in leta delovnih izkuSen,;.
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5 SMERNICE ZA DELO Z OTROKI S CISTICNO FIBROZO
V VRTCU IN OSNOVNI SOLI

V nadaljevanju predstavljamo smernice za delo z otroki s cisti¢no fibrozo. Namenjene
so vsem strokovnim delavcem, ki se sreCujejo z otroki s cisti¢no fibrozo. Smernice so
prvotno namenjene strokovnim delavcem, ki se z otroki s to boleznijo srecujejo v vrtcu
in osnovni Soli, dolo€ene pa lahko posploSimo tudi na uporabo pri starejSih otrocih s
cisticno fibrozo. Osnovni namen smernic je pomagati strokovnim delavcem razumeti
cisticno fibrozo in ponuditi nasvete za lazje nacrtovanje prilagojenega vzgojno-
izobraZzevalnega dela. Smernice so nastale na podlagi dobljenih rezultatov v okviru
raziskave ter literature.

Otrok s cisti¢éno fibrozo v vrtcu in soli

Za ucCinkovitejSe zagotavljanje optimalnih pogojev za prilagojeno vzgojno-
izobraZzevalno delo otrok s cistiCno fibrozo je klju¢no, da poznamo znacilnosti in
posebnosti njihove bolezni ter prilagoditve, ki jim omogocajo lazje vkljuCevanje v
vzgojno-izobrazevalni proces. V nadaljevanju predstavljamo nekaj podrocij, na katera
moramo biti e posebej pozorni pri delu z otroki s cisti¢no fibrozo.

1. Telesna vadba je kljuéna za boljSe psihofizicno pocutje otrok s cisti€no
fibrozo

Telesna vadba ima Stevilne pozitivne u€inke na zdravje in poCutje otrok, saj pomaga
krepiti miSice in kosti, vpliva na lazje izloCanje izcedka iz plju€, splosno pocutje in boljSo
samopodobo (A guide to cystic fibrosis for primary school teachers, 2014). Zato je
pomembno, da otroke s cisti¢no fibrozo spodbujamo k vklju€evanju in sodelovanju pri
Sportni vzgoji v osnovni Soli oziroma gibanju v vrtcu. Pri tem je klju¢no, da upostevamo
otrokove fizitne zmoznosti in trenutno pocutje.

Priporocljivo je, da se otrok, starsi in ucitelji oziroma vzgoijitelji dogovorijo, kakSna vrsta
in stopnja aktivnosti je za otroka primerna. Ce otrok potrebuje predah, mu ga
omogocimo, da se umiri. V nacrtovanje ustreznih dejavnosti in prilagoditev je smiselno
vkljuciti tudi ostale specialiste (npr. fizioterapevte, zdravnike ipd.).

Pomembno je, da otroka s cistiCno fibrozo med telesno aktivnostjo in tudi sicer
spodbujamo k pitju vode, saj se lahko zaradi izgube soli pojavi nevarnost dehidracije.
Pri Sportni vzgoji naj ima otrok ob sebi vedno vodo in slane prigrizke (Henigman, 2011).

Pri delu z otroki s cistiCno fibrozo se lahko posluzujemo Stevilnih vaj in telesnih
aktivnosti, ki so primerne tudi za njihove vrstnike. V okviru Sportne vzgoje oziroma
gibanja lahko vklju€ujemo tek, hojo, plavanja, kolesarjenje, igre z Zzogo, poskoke,
gimnastiko, plezanje, tek ¢ez ovire ipd.
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2. Pozorni bodimo na pomo¢ pri posebni prehrani

Otroci s cistiCno fibrozo potrebujejo zaradi specificnosti svoje bolezni posebno
prehrano.

Zaradi slabse absorbcije, ki je posledica nepravilnega delovanja trebusne slinavke in
zviSane porabe energije pri dihanju, potrebujejo od 25 do 50 % bolj kalori¢no hrano
(Tapper Strawhacker in Wellendorf, 2004). Vsakodnevno morajo zato uzivati obroke z
visoko vsebnostjo mascob, soli in beljakovin ter dodatne vitamine (Henigman, 2011).
Otroci, ki imajo nepravilno delujo€o trebusno slinavko, morajo uzivati tudi encime
trebusne slinavke, saj se v nasprotnem primeru izgubi del zauzite mascCobe in
vitaminov (Hribar, 2014).

Pomembno je, da otrokom s cistiCno fibrozo €im prej pomagamo pri usvajanju
vsakodnevne rutine ustreznega prehranjevanja, saj bodo lahko le tako postali
samostojni in odgovorni za lastno prehrano. StarSi in strokovni delavci naj se
dogovorijo o nadinu in odmerku jemanja zdravil oziroma encimov. Ce je to le mogoge,
naj otroci vzamejo zdravila doma (Be€an, 2012). Smiselno je, da strokovni delavci
skupaj s starsi oblikujejo seznam ali tabelo s prepisanimi dietami in zdravili, ki naj bodo
obeSena na vidnem mestu v u€ilnici ali igralnici. Pomembno je, da s posebnostmi
otrokove prehrane in jemanja zdravil seznanijo tudi ostale strokovne delavce, ki so na
kakr8en koli nacin v stiku z otrokom.

Na razli¢nih mestih (v dnevniku, na omari, v kateri so spravljena zdravila, ipd.) naj bodo
poleg navodil za jemanje encimov in zdravil napisana tudi imena in telefonske Stevilke
oseb, na katere se lahko strokovnih delavci obrnejo v primeru dilem oziroma vprasan;
glede prehrane, poslabsanj ali slabega pocutja.

Na tem mestu je treba poudariti tudi sodelovanje s centralno kuhinjo, ki skrbi za
prehrano. Otroci s cisti¢no fibrozo imajo namre¢ predpisano posebno dieto, s katero
morajo biti seznanjeni v kuhinji. Kljuéno je tudi sodelovanje z dietetitki, ki skrbijo za
ustrezno prehrano otrok s cisti¢no fibrozo.

3. lzogibajmo se pretiranim obremenitvam otroka s tezjimi bremeni

Za otroke s cisti¢no fibrozo je priporocljivo, da se izogibajo prenasanju tezjih bremen,
kot so Solske torbe, knjige ipd.

Poleg spremljevalca, ki se ga dolgotrajno bolnim otrokom lahko dodeli na podlagi
posebnih kriterijev, je na tej tocki smiselno vkljuciti vrstnike, ki lahko otrokom pomagajo
pri prenasaniju tezjih bremen in hkrati razvijajo medosebni odnos. Ce je le mogoge, je
smiselno v medvrstnisko pomoc¢ vkljuciti ve€ vrstnikov, ne samo enega. Dogovorimo
se lahko, da je vsak teden en vrstnik zadolZzen za pomo¢€ pri prenasanju torbe, tezjih
knjig ipd.

4. Pozorni bodimo na prilagoditve pri ocenjevanju in preverjanju znanja

Pri pripravi individualiziranega programa za otroka s cisti¢no fibrozo je treba posebno
pozornost nameniti tudi preverjanju in ocenjevanju znanja. Otroci s to boleznijo namrec¢
zaradi hospitalizacij in posebnih potreb, ki izhajajo iz bolezni, potrebujejo prilagojeno
vzgojno-izobrazevalno delo.
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Pri opredeljevanju prilagoditev, vezanih na preverjanje in ocenjevanje znanja, je treba
posebno pozornost nameniti naslednjim postavkam (Becan, 2012):

— dogovorjeno ocenjevanje v individualnih rokih;

— nacin ocenjevanja (ustno ali pisno ocenjevanje);

— podaljSan ¢as pri pisnem ocenjevanju;

— moznost prekinitve ocenjevanja oziroma moznost krajSega predaha med
ocenjevanjem;

— podaljSano ocenjevalno obdobje (otrok lahko ocene pridobi do 31. avgusta);

— ocenjevanje manjSih sklopov snovi v ve¢ delih;

— moznost zmanjSanja Stevila ocen, predvsem v primeru pogoste odsotnosti
otroka.

Pomembno je, da v nacrtovanje individualiziranega programa vklju€ujemo tako starse
kot tudi vse Clane strokovne skupine. Skupaj s starSi in v skladu s smernicami nato
oblikujemo prilagoditve, ki so smotrne za otroka. Klju¢nega pomena je, da v procesu
ocenjevanja prilagoditve, doloCene v individualiziranem programu, skrbno
upostevamo.

5. Prilagoditve pri procesu poucevanja

— Prilagojene domace naloge

O koli¢ini domacih nalog se dogovorimo s starSi glede na otrokove zmoznosti. S starsi
se lahko dogovorimo za obveS€anje o domacih nalogah po elektronski posti, e-
asistentu ipd.

— Vnaprej pripravijeni izpisi ali fotokopije snovi

Otroci s cisti¢no fibrozo so lahko zaradi narave bolezni pogosto odsotni ali pa imajo
zaradi uginkov zdravljenja tezave z usmerjanjem pozornosti. Ce ne uspejo prepisati
oziroma zapisati celotne snovi ali v primeru daljSih odsotnosti, je pomembno, da
strokovni delavci starSem posredujemo informacije o snovi, ki smo jo obravnavali v
Soli, in jim zagotovimo vnaprej pripravljene zapise snovi ali kratke povzetke (Be€an in
Klinc, 2011). Na tem mestu je prav tako priporocljivo, da v razredu organiziramo
vrstniSko pomoc¢. Vrstnike lahko spodbudimo k temu, da sproti obves€ajo soSolca o
posebnostih v Soli, jim zagotovijo u¢ne liste ter fotokopije snovi.

— Omogocimo odhode iz ucilnice/igralnice

Otrokom s cistiCno fibrozo moramo vselej zagotoviti neomejeno uporabo toaletnih
prostorov. Zaradi zagotavljanja nemotenega ucnega procesa se lahko z otrokom
dogovorimo za poseben signal, s katerim nas opozori na potrebo po uporabi straniSca.

6. Veliko pozornosti namenimo ustrezni higieni rok

Zaradi SibkejSega imunskega sistema so otroci s cisti€no fibrozo bolj izpostavljeni
razlicnim okuzbam. Zatorej moramo pri nacrtovanju in izvajanju dejavnosti vec
pozornosti nameniti ustrezni higieni rok vseh oseb v ucilnici ali igralnici. Pomembno je,
da vse otroke navajamo na umivanje rok z milom, kasljanje in smrkanje v robcCke ter
na uporabo antibakterijskega gela. Z vsemi starSi se je treba dogovoriti, da njihovi
otroci v primeru bolezni ostanejo doma.
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Zaradi podvrzenosti okuzbam ni priporocljivo, da so otroci s cistiCno fibrozo v
neposrednem stiku z ostalimi otroki, ki imajo cistiCno fibrozo ali katero koli drugo
bakterijsko okuzbo. Pozorni moramo biti na razkuzevanje Solskih pripomockov, kot so
Skarje, lepila, pisala, ki jih uporabljajo Stevilni otroci in predstavljajo nevarnost za
infekcije. Priporo€ljivo je, da ima vsak razred oziroma igralnica svoj set za
razkuzevanje ter Cistilne robCke za zagotavljanje ustrezne higiene. Pri predSolskih
otrocih je treba posebno pozornost nameniti tudi varni igri na prostem. Na igriS¢u so
namre¢ otroci v stiku z blatom, stoje€o vodo in ostalimi okoljskimi dejavniki, Ki
predstavljajo tveganje za njihovo zdravje. Ker se tem dejavnikom ne moremo v celoti
izogniti, moramo vsaj ¢im bolj omejiti izpostavljenost otroka navedenim dejavnikom (A
guide to cystic fibrosis for primary school teachers, 2014).

7. Pomembne so tudi prostorske prilagoditve

Tako v vrtcu kot tudi v osnovni 3oli je treba posebno pozornost nameniti tudi
prostorskim prilagoditvam, ki lahko otrokom s cisticno fibrozo mocno olajSajo
vklju€evanje v skupino ter delo znotraj nje.

V nadaljevanju predstavljamo nekaj ucinkovitih prostorskih prilagoditev:

— Udilnica/igralnica v pritli¢ju ustanove ali moznost uporabe dvigala

Premestitev ucilnice ali igralnice v pritli€je ustanov je prilagoditev, ki otrokom s cisti¢no
fibrozo moc¢no olaj$a vklju€evanje v skupino ali razred. To je Se toliko pomembnejSe v
osnovni Soli, predvsem na predmetni stopnji, ko je sicer potrebno prehajanje med
razredi. Ena od moznih reSitev je, da ¢im ve€ Solskih predmetov poucujemo v enem
razredu ali vsaj v pritli¢ju ustanove. Priporocljivo je tudi, da se ucilnica nahaja v blizini
sanitarij, da imajo otroci lahko neoviran dostop do stranis€a. Otrokom je treba
zagotoviti tudi ustrezen prostor za garderobo, ki naj se prav tako nahaja v pritli¢ju in
blizu ucilnice.

— Delo v bolnisnicni Soli

Ce je otrok dalj &asa hospitaliziran, poteka pouk tudi v bolnigniéni $oli. V tem primeru
je 8e posebej pomembna komunikacija med strokovnimi delavci, starSi in osebjem
bolnisni¢ne Sole.

Organizirati je treba timski sestanek, na katerem strokovni delavci pridobijo informacije
o otrokovi bolezni in zdravljenju, ucitelji bolniSni¢ne Sole pa informacije o tem, kako je
otrok deloval v razredu, kako se je v razredu pocutil ipd. Med strokovnimi delavci iz
matiCne Sole in ucitelji bolniSniCne Sole je potrebna Se izmenjava informacij o vzgojno-
izobrazevalnih ciljih, njihovem (ne)doseganju, obravnavani snovi ter morebitnih
tezavah, ki so se pojavile.

Ucitelji bolniSni¢ne Sole na podlagi smernic za delo pri posameznih predmetih, ki jih
pripravijo strokovni delavci iz mati¢ne Sole, sledijo nacrtu dela na mati¢ni Soli. Namrec¢
otrok se bo le tako €im lazje vkljuCil nazaj v delo v razredu. Po kon&ani hospitalizaciji
ucitelji bolnisni¢ne Sole pripravijo obvestilo o izobrazevanju otrok v bolnidnicni Soli, kjer
je opisano otrokovo delo pri posameznih predmetih.
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V obvestilu so zapisana tudi opazanja pri delu z otrokom, nadalje so predlagane
prilagoditve in oblike dela ter morebitne ocene, ki so bile pridobljene v bolnisni¢ni ol
(Be€an, 2012).

8. Poskrbimo za vklju€ujoce in varno okolje

Vrstniki imajo pomemben vpliv na razvoj samopodobe otrok, zato je smiselno, da jim
posredujemo informacije o bolezni ter vplivih na fizi€no in psihi¢no pocutje otrok s
cisticno fibrozo in razlogih za otrokovo odsotnost. Poznavanje bolezni in njenih
znacilnosti namre¢ vpliva na boljSe razumevanje otroka, kar vodi v ustreznejSe vedenje
vrstnikov (manj zasmehovanja ipd.) Pomembno je tudi, da vrstnike seznanimo s
posebnostmi bolezni in nevarnostmi, ki jih prinasa cisti¢na fibroza. S posredovanjem
informacij, ki morajo biti v skladu z Zeljami otroka in starSev, strokovni delavci
pomagajo razbijati stereotipe o bolezni. Na ta nacin lahko ustvarimo varno okolje, v
katerem lahko vrstniki spregovorijo o svojih strahovih, vprasanijih in skrbeh glede same
bolezni in poteka zdravljenja (Be€an in Klinc, 2011).

Razumevanje vrstnikov in obCutek pripadnosti sta za otroke s cisti¢no fibrozo klju¢nega
pomena, zato je pomembno, da spodbujamo komunikacijo med njimi tudi v Casu
odsotnosti otroka s cisti¢no fibrozo. Vrstnike lahko spodbudimo k obiskom soS$olca v
Casu njegove odsotnosti, k pisanju pisem ali elektronske poste. V razredu ali skupini
lahko otroci nariSejo risbe in napiSejo posvetila, ki jih posljemo otroku v bolniSnico ali
domov.

9. Komunikacija med strokovnimi delavci in starsi je kljuéna za uspesno
izobrazevanje otrok s cisti¢no fibrozo

Za uspesno Solanje otrok s cistiCno fibrozo je med drugim kljuénega pomena
sodelovanje med strokovnimi delavci, starSi in otrokom. StarSi najbolje poznajo
zmoznosti in omejitve svojih otrok, zato je pri nacrtovanju in izvajanju prilagojenega
vzgojno-izobraZzevalnega dela pomembno, da upostevamo tudi njihovo mnenje in
predloge. Smiselno in morda celo nujno je, da v nacrtovanje prilagojenega vzgojno-
izobraZzevalnega dela vklju€ujemo tudi strokovnjake z ostalih podroc€ij (npr. zdravniki
specialisti, fizioterapevti, dietetiki ipd.), ki nas z razli€nimi informacijami in napotki
usmerjajo pri delu z otroki s cisti€no fibrozo. Te lahko povabimo na timski sestanek
multidisciplinarnega tima, kjer lahko strokovni delavci pridobijo dragocene informacije
o0 posebnostih in delu z otrokom s cistiCno fibrozo. Druga moznost pa je, da se
strokovni delavci udeleZijo sestankov, predavanj ali izobrazevanj na kliniki, kjer prav
tako dobijo kljuéne informacije s strani specialistov, pri katerih je otrok v obravnavi.

Pomembno je, da na zaCetku Solanja vzpostavimo ustrezno komunikacijo in zaupen
odnos med starSi in strokovnimi delavci. Zaupanje je temelj dobrega odnosa,
pridobimo pa ga tako, da pokazemo pripravljenost za pomo¢, odgovornost, zavzetost,
spostovanje in razumevanje (BeCan, 2012). Za zagotovitev ustreznih pogojev za
Solanje otrok s cisti¢no fibrozo je pomembno, da se starSi pogovorijo s strokovnimi
delavci ter jim predstavijo bolezen in tezave, s katerimi se soo€a njihov otrok.
Poznavanje bolezni in njenih omejitev namre¢ omogoca laZje razumevanje otrokovih
potreb in nacrtovanje ustreznih dejavnosti v okviru vzgoje in izobrazevanja. Starsi in
strokovni delavci lahko med seboj sodelujejo na razlicne nacine, med katere sodijo
elektronska posta, telefon, govorilne ure, roditeljski sestanki, pogovorne ure in timski
sestanki.
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6 SKLEP

V magistrskem delu smo raziskovali, kako strokovni delavci nacrtujejo in prilagajajo
vzgojno-izobrazevalni proces otrokom s cistiCno fibrozo. Zanimalo nas je, kaj je
cisticna fibroza in kako vpliva na vzgojo in izobrazevanje otrok s to boleznijo. Na
podlagi dobljenih rezultatov smo Zeleli pripraviti smernice za strokovne delavce, Ki
poucujejo otroke s cisti¢no fibrozo.

Sodelovanje med strokovnimi delavci in starsi je kljuénega pomena za uspesno Solanje
otrok s cisti¢no fibrozo ter vklju€evanje v skupino (Be€an, 2012). Zato nas je zanimalo,
s kom vse sodelujejo strokovni delavci pri nacrtovanju, izvajanju in evalvaciji
prilagojenega vzgojno-izobrazevalnega dela. Ugotovili smo, da strokovni delavci
sodelujejo s starSi in ostalimi kolegi, bistveno manj pa jih v svoje delo vklju€uje tudi
strokovnjake z drugih podrocij. Glede na to, da je cistiCna fibroza redka kroni¢na
bolezen, ki prinaSa svoje omejitve in zaradi katere so lahko otroci pogosto
hospitalizirani, bi bilo zelo priporocljivo, da bi strokovni delavci pogosteje sodelovali z
ostalimi strokovnjaki. Sklepamo lahko, da strokovni delavci vecino informacij pridobijo
od starSev, ki svoje otroke najbolje poznajo.

Pri raziskovanju virov informacij smo ugotovili, da strokovni delavci najve¢ informacij
dobijo od starSev, na spletu in v literaturi. Starsi predstavljajo glavni vir informacij, kar
potrjujejo tudi izsledki tuje raziskave (Johnson idr., 1988, v Ryan in Williams, 1996).

NihCe od strokovnih delavcev se ni udelezil nobenega izobraZzevanja na temo cisti¢ne
fiboroze. Glede na to, da so izobrazevanja del strokovnega izpopolnjevanja, in
upostevajo€ izsledke tuje raziskave (Johnson idr.,1988, v Ryan in Williams, 1996), ki
kazejo, da se strokovni delavci ne Cutijo dovolj usposobljene za delo z otroki s cisti€no
fibrozo, bi bilo treba temu podro&ju nameniti ve¢ pozornosti.

Strokovni delavci pri delu z otroki s cistiCno fibrozo veliko pozornost posvecajo ustrezni
prehrani, zraenju, ustrezni higieni rok vseh ter moznosti odhodov iz razreda ali
skupine.

ManjSi delez strokovnih delavcev posebno pozornost posvea prilagoditvam pri
preverjanju in ocenjevanju znanja. Glede na to, da so otroci s cisti¢no fibrozo zaradi
narave bolezni pogosto hospitalizirani, bi bilo treba prilagoditvam na tem podrocju
nameniti ve€¢ pozornosti.

Ugotavljamo, da vecina strokovnih delavcev nima dovolj informacij s podrocja
prehrane, zdravljenja, napredovanja bolezni ter fizi€nih zmozZnosti otrok s cisti€no
fibrozo. V skladu s tem smo Zeleli pripraviti smernice, ki bi jim bile v pomo¢ pri
nacrtovanju in prilagajanju vzgojno-izobraZzevalnega procesa.

6.1 Omejitve magistrskega dela in predlogi za nadaljnje raziskovanje

Raziskava prinasa tudi nekaj omejitev. Na prvem mestu je treba omeniti velikost
vzorca, kajti v raziskavo je bilo vkljuéenih 21 strokovnih delavcev, ki sicer prihajajo iz
razlicnih krajev po Sloveniji, vendar je vzorec zelo majhen in posledicno man;
reprezentativen. Glede na vzorec, ki smo ga imeli, rezultatov raziskave ne smemo
posploSevati. Pomembno je poudariti tudi to, da v vzorec ni bil vkljuen enak delez
strokovnih delavcev iz osnovnih Sol in vrtcev, kar predstavlja drugo omejitev.
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Tretja omejitev je prav tako vezana na vzorec strokovnih delavcev, vklju¢enih v
raziskavo. V njo so bili vklju€eni tako ucitelji in vzgojitelji kot tudi ostali strokovni delavci
(psihologi, specialni pedagogi, logopedi), zato bi bilo v prihodnje morda smiselno
raziskovanje usmeriti v poglobljeno analizo razlik med ucitelji in vzgojitelji na eni strani
ter ostalimi strokovnimi delavci na drugi strani. Strokovni delavci so namre€ glede na
smer izobrazbe opremljeni z druga¢nim znanjem in informacijami.

V okviru prihodnjih raziskav bi bilo v vzorec smiselno vkljuciti tudi starSe otrok s cisti¢no
fibrozo in preuditi njihovo vlogo pri vzgoiji in izobrazevanju otrok s to boleznijo. Smiselno
bi bilo raziskati, kakdne Zelje, strahove, dileme in ambicije glede izobrazevanja otrok s
cisi¢no fibrozo imajo starsi, ki so neposredno vpeti v ta proces.

6.2 Uporabna vrednost magistrskega dela

Ugotovili smo, da strokovni delavci pri svojem delu z otroki s cisti¢no fibrozo pogresajo
dodatne informacije o bolezni, napredovanju bolezni, zdravljenju in fizi€nih zmoznostih
otrok s cistiéno fibrozo. Zeleli bi si pridobiti tudi ve¢ informacij o prehrani otrok s to
boleznijo, ki je kljuéna za uspeSno zdravljenje, ter o prilagoditvah vzgojno-
izobraZevalnega procesa. Rezultati kaZejo, da bi bilo treba ve€ pozornosti posvetiti
ozaveSCanju strokovnih delavcih o bolezni. Ponuditi bi bilo treba vec razli¢nih
izobrazevanj, na katerih bi se seznanili s potrebnimi informacijami.

Z izvedbo raziskave smo pridobili pomembne informacije o delu strokovnih delavcev z
otroki s cisti¢no fibrozo in pokazali, katerim podro¢jem dela bi bilo treba v prihodnje
posvetiti Se ve€ pozornosti. Ugotavljamo, da se strokovni delavci ne udelezujejo
izobraZevanj, ki so pomemben del strokovnega izpopolnjevanja, zato bi jim bilo treba
tu ponuditi ve€ podpore in pomoci. Pomembni segmenti vzgoje in izobrazevanja otrok
s cisti¢no fibrozo pa so zagotovo razumevanje, empatija in potrpezljivost s strani
strokovnih delavcev ter tesno sodelovanje med strokovnimi delavci in starsi.

Menimo, da smo pridobili Stevilne uporabne informacije, ki jih bomo lahko uporabili pri
svojem delu. Glavni namen priCujoCega dela je bil oblikovati smernice, za katere
upamo, da bodo v pomo¢ strokovnim delavcem pri laZzjem nacrtovanju in prilagajanju
vzgojno-izobrazevalnega procesa. Smernice, ki so nastale v okviru magistrskega dela,
posveCamo tudi vsem otrokom s cisti¢no fibrozo in starSem, ki so vezni ¢len med
domacim in Solskim okoljem otroka s to boleznijo.
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8. PRILOGE

8.1 Priloga 1: Anketni vprasalnik za strokovne delavce

ANKETNI VPRAQALNIK O DELU STROKOVNIH DELAVCEV Z OTROKI S
CISTICNO FIBROZO V VRTCU IN OSNOVNI SOLI

Spostovani!

Sem Anja Pencelj, absolventka na Pedago$ki fakulteti v Ljubljani, smer specialna in
rehabilitacijska pedagogika. V okviru magistrskega dela zZelim preveriti, kako poteka
delo strokovnih delavcev z otroki s cisti¢no fibrozo na osnovnih Solah in v vrtcih ter ali
bi si Zeleli pridobiti dodatne smernice za pomoc ofrokom s to dolgotrajno boleznijo. Da
bi poiskala odgovore na zastaviljena vpraSanja, sem pripravila ta anketni vpraSalnik.

Prosim Vas, da odgovorite na spodnja vpraSanja. Vasi odgovori ne bodo sami sebi
namen, ampak bodo pomembno prispevali k moji raziskavi in mi pomagali pri pripravi
magistrskega dela. ReSevanje vpraSalnika Vam bo vzelo zelo malo ¢asa. Prosim Vas,
da na vpraSanja odgovarjate ¢im bolj iskreno. Anketni vpraSalnik je povsem anonimen,
rezultate pa bom uporabila zgolj v raziskovalne namene.

1. Spol (obkrozite):

a) Zenski
b) Mogki

2. Smer izobrazbe (obkrozite):

Profesor/-ica razrednega pouka

Magister/-ica profesor/-ica pou¢evanja na razredni stopnji
Profesor/profesorica predmetnega pouka

Diplomiran/-a vzgoijitelj/-ica predsolskih otrok
Magister/magistrica profesor/-ica predSolske vzgoje
Pomocnik/-ica vzgoijitelja/-ice predsolskih otrok

g) Magister profesor/magistrica profesorica specialne in rehabilitacijske pedagogike
h) Drugo:

3. Vrsta vzgojno-izobrazevalne ustanove, v kateri ste zaposleni (obkrozite):

a) Osnovna $ola
b) Vrtec

4. Koliko let delovnih izkusenj imate na podroc¢ju dela v vrtcu oziroma
osnovni Soli:
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5. Ali ste se med sStudijem na fakulteti kdaj srecali s cisti¢no fibrozo (na
primer v okviru seminarjev, vaj, predavanj ipd.)? Odgovor obkrozite.

a) Da
b) Ne

Ce ste se, vas prosim, da svoj odgovor na kratko pojasnite.

6. Koliko let izkuSenj imate na podrocju dela z otroki s cisti€no fibrozo?

7. Kje dobite oziroma ste dobili najve¢ informacij za delo z otroki s cisticno
fibrozo? Obkrozite lahko ve¢ odgovorov.

Na spletu

Na izobrazZevanijih

V literaturi

¢) Med pogovori s kolegi

d) Med pogovori s strokovnjaki (na primer ¢lani strokovnega tima bolniSni¢nega
oddelka, ucitelji v bolnisni¢ni Soli ipd.)

e) Drugo:

a
b
c

)
)
)
)

8. Ali se udelezujete oziroma ste se udelezevali dodatnih izobrazevanj, ki so
povezana s podro¢jem dela z otroki s cisti€no fibrozo? Odgovor obkrozite.

a) Da
b) Ne

Ce ste na zgornje vprasanje odgovorili z DA, vas prosim, da na kratko
pojasnite, kje oz. kaksSnih izobrazevanj se udelezujete oziroma ste se
udelezevali.

9. S kom vse sodelujete oziroma ste sodelovali pri na€rtovanju, organizaciji,
izvajanju in evalvaciji prilagojenega vzgojno-izobrazevalnega dela z
otrokom s cisti¢no fibrozo?
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10. Na kaksen nacin in kako pogosto evalvirate oziroma ste evalvirali delo z
otrokom s cisti¢éno fibrozo?

11. Katere prilagoditve uporabljate oziroma ste uporabljali pri delu z
otroki s cistiéno fibrozo? Obkrozite lahko ve¢ odgovorov.

CASOVNE PRILAGODITVE

a) Postopno vklju€evanje v pouk/skupino
b) Odhodi iz razreda (uporaba strani$€a, predah ...)

PROSTORSKE PRILAGODITVE

c) Premestitev ucilnice/igralnice (npr. v pritli¢je ustanove)
Pouk na domu

Delo v posebnem prostoru na Soli

Individualno poucevanje prek racunalnika

f) Delo v bolnisni¢ni Soli

g) ZraCenje igralnice/ucilnice

~— ~— — ~—

¢
d
e

PRILAGODITVE PRI OCENJEVANJU IN PREVERJANJU ZNANJA

h) Dogovorjeno, ne le napovedno sprasevanje (individualni roki zaradi odsotnosti)
i) Nacin ocenjevanja (ustno ali pisno)

j) PodaljSan €as ocenjevanja

k) Moznost prekinitve ocenjevanja

I) Ocenjevanje v manjsih sklopih

m) Uporaba racunalnika (ko otrok zaradi poSkodb ne zmore pisati sam)

n) Zmanj$ano Stevilo ocen

o) PodaljSanje ocenjevalnega obdobja (da manjkajoCe ocene pridobi v naslednjem
semestru)

DODATNE PRILAGODITVE

p) Opravien izostanek osSportne vzgoje, kadar je ta priporocljiv
r) Pomo¢€ pri posebni prehrani (jemanje encimov)

s) Somoc¢ pri prenasanju torbe in ostalih tezjih pripomockov

§) Moznost hranjenja in pitja med poukom/aktivnostmi v skupini
t) Ustrezna higiena rok vseh v razredu/skupini v izogib infekcijam

u)Drugo:
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12. Katera od prilagoditev se je pri Vasem delu z otrokom oziroma otroki s
cistiéno fibrozo izkazala kot najucinkovitejsa?

13. Kje ste pridobili smernice za prilagoditve, ki jih uporabljate pri delu z
otroki s CF? Odgovor obkrozite.

V literaturi
Med pogovorom s kolegi

a)
b)
) Med pogovorom s strokovnjaki s podrocja cisti¢ne fibroze
)
)

O

Na dodatnih izobrazevanijih

¢
d) Drugo:

14. Kaj pri svojem delu z otroki s cisti¢no fibrozo najbolj pogresate
oziroma ste pogresali?

15. Katere informacije o delu z otroki s cisti€no fibrozo bi zeleli Se
pridobiti?

16. Kako oziroma na kaksen nacin pri svojem delu z otrokom s cisti¢no
fibrozo vkljucdujete starse — kje, na kaksSen nacin, kako pogosto sodelujejo z
vami?

NajlepSa hvala za Vas$ Cas in pripravijenost za sodelovanje!

60



