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Osiagniecia wspotczesnej kardiologii i kardiochirurgii przyczyniajg sie do tego, ze wzrasta
przezywalnos¢ dzieci rodzacych sie z bardzo ré6znymi, czesto ztozonymi i skomplikowanymi
chorobami uktadu sercowo-naczyniowego. Pacjenci ci sg wyzwaniem nie tylko dla lekarzy,
ale réwniez dla nauczycieli, pedagogow i terapeutdw, stawiajgc przed nimi nowe wymagania.

Pracujgc z uczniem z wadg serca, bez wzgledu na jego wiek, nalezy zawsze mie¢ na
uwadze, ze prawidtowos¢é jego rozwoju w duzej mierze uzalezniona jest od rodzaju
posiadanej przez niego wady serca, jego wczesnych doswiadczen, przebiegu choroby i jej
rokowan. Warto pamieta¢, ze w populacji dzieci z wrodzonymi wadami serca oprécz
probleméw w obrebie uktadu krazenia mogg wystepowac takze inne zaburzenia rozwojowe
lub problemy zdrowotne (np. padaczka, choroby uktadu moczowego, alergie, wady postawy,
zespoty genetyczne). Czes¢ dzieci zmaga sie z powiktaniami wystepujgcej u nich wady serca
i wymaga np. specjalnej diety, dodatkowych ograniczen wysitku, czestszych pomiaréw
roznych parametréw zyciowych.

Czynnikiem, ktéry znaczaco wptywa na harmonie rozwoju dziecka z anomalig uktadu
krazenia, sg zaburzenia emocjonalne. Przykre przezycia zwigzane z procesem leczenia,
roztgka z bliskimi, ograniczenie lub brak mozliwosci zaspokajania podstawowych dla danego
wieku potrzeb moze wptywaé na wystgpienie probleméw w rozwoju emocjonalno-
uczuciowym. Elementem nieodtgcznie zwigzanym z procesem leczenia, ktory bardzo
niekorzystnie wptywa na dziecko, sg przecigzenia emocjonalne i fizyczne, z jakimi maty
pacjent musi sie upora¢, gdy jest poddawany réznym zabiegom medycznym. W wielu
przypadkach bywa tak, ze lek i przykre doznania zwigzane z nimi siegajg granic mozliwosci
dziecka, powodujgc ostabienie, apatie, przygnebienie, a takze nadwrazliwos¢ emocjonalna.

Choroba serca zaréwno dla matego dziecka, jak i nastolatka moze sta¢ sie zrédiem wielu
frustracji i deprywacji waznych potrzeb, a szczegdlnie tej najwazniejszej dla optymalnego
rozwoju — potrzeby przynaleznosci. Doswiadczenia zwigzane z leczeniem niewatpliwie
zubazaja relacje spoteczne. Przyczyniajg sie do tego okresowe ograniczenia w kontaktach
z réwiesnikami lub brak mozliwosci petnego uczestnictwa chorego dziecka w r6znego typu
aktywnosciach szkolnych i pozaszkolnych. Diugotrwate doswiadczanie frustracji wyzwala
u ucznibw negatywne reakcje emocjonalne, kiére moga skutkowaé zmianami w ich
postawach wobec $wiata, w zachowaniu i obrazie wtasnego ,ja”. Dzieci i mtodziez moga
wykazywaé skionnosci do izolowania sie od grupy roéwiesniczej, wycofywania
z dotychczasowych aktywnosci. Bywa, ze przejawiajg nastawienie lekowe wobec otoczenia,
przezywajg staty niepokdj, a czasem reagujg agresja.

Samoocene u dzieci i mtodziezy ksztattuje nie tylko choroba, ale przede wszystkim opinie na
ich temat pochodzgce z najblizszego otoczenia — zwtaszcza od oséb znaczacych (rodzina),
a takze od réwiesnikéw. Wazne jest, aby u uczniéw z wadami serca ksztattowaé pozytywny
obraz wiasnej osoby i wilasciwg samoocene postrzegang nie z perspektywy choroby
i ograniczen z niej wynikajacych, ale z punktu widzenia osiggnie¢ i potencjatu dziecka.

Akcentowanie dziecku jego mocnych stron ma istotne znaczenie dla ksztattowania sie
pozytywnego obrazu siebie i adekwatnej samooceny. Uczeh z chorobg serca moze
przezywa¢ lek przed odrzuceniem, spowodowany obowigzujgcymi go ograniczeniami



w aktywnosci fizycznej i widocznymi stygmatami choroby (sinica, garbem sercowym,
pooperacyjnymi bliznami, niedoborem wagi i wzrostu, zmniejszong wydolnoscig, deformacija
klatki piersiowej). Niepokoj i obawy dziecka moze budzi¢ takze jego stabszy rozwdj fizyczny,
koniecznos¢ unikania czynnikbéw zagrazajacych (np. uderzenie mogace wywota¢ nadmierne
krwawienie lub uszkodzenie wszczepionych urzgdzen regulujgcych prace serca).
Zjawiskiem, ktére niekorzystnie wptywa na rozwdj spoteczno-emocjonalny dzieci i mtodych
0s6b z chorobami uktadu sercowo-naczyniowego, jest tendencja do eliminowania
z otoczenia 0s6b ospatych, apatycznych i lekliwych.

W przypadku dzieci z nabytg wadg serca, czyli takg, ktéra pojawita sie niespodziewanie
w jakim$ okresie ich zycia, np. w wyniku przebytej choroby, takze istnieje ryzyko wystapienia
pewnych zaburzen. Uzaleznione one beda w duzej mierze od czynnikéw chorobowych, ale
przede wszystkim od indywidualnych predyspozycji psychicznych chorego. Znaczgca w tym
przypadku bedzie adaptacja dziecka do choroby, przebieg procesu leczenia i rokowanie oraz
wszelkie ograniczenia w aktywnosci, ktére wynikajg z zaistniatych u niego zmian w stanie
zdrowia.

Reakcja dziecka na wystgpienie u niego wady serca moze by¢ rdézna i w duzej mierze
uzalezniona jest od jego wieku, wczesniejszych doswiadczen chorobowych, ogdlnego
samopoczucia i postaw rodzicielskich. W przypadku gdy wada serca ujawni sie u nastolatka,
moze doprowadzi¢ do frustracji istotnych potrzeb, ktére wczesniej byly zaspokajane.
Ograniczenia wynikajagce ze stanu zdrowia moga niekorzystnie wptywa¢ na
samoswiadomosc i poczucie odmiennosci zaréwno u dzieci, jak i mtodziezy.

Wsrdd dzieci z chorobami serca mozna wyrézni¢ trzy grupy problemowe. Kazda z nich
bedzie charakteryzowata sie inng specyfikg probleméw i potrzeb, a co za tym idzie, bedzie
wymagata odmiennego wsparcia i indywidualnego podejscia w opiece, wychowaniu,
a przede wszystkim edukacji. Typologie grup problemowych prezentuje tabela 2.

Tabela 2. Typologia grup dzieci w wadami serca (opracowanie wlasne na podstawie:
M. Stomczynska, Dziecko z wadg serca wychowywac i uczyé. Poradnik dla nauczycieli
i rodzicéw)

GRUPA A GRUPA B GRUPA C
Dzieci z wadami serca bez Dzieci z wadami serca, Dzieci wymagajace
dodatkowych potrzeb i ktérych stan zdrowia wymaga | zastosowania na terenie
wymagan w zakresie opieki i |dodatkowej opieki i wsparcia |szkoty szczegdlnych form
edukaciji oraz dostosowania warunkow | wsparcia i opieki ze wzgledu
nauczania na stan zdrowia i mozliwos¢

wystepowania zwigzanych
Z nim trudnosci w
funkcjonowaniu

Uczniowie z tej grupy W przypadku uczniéw z tej Uczniowie z tej grupy majg
wymagajg okresowej kontroli |grupy zachodzi konieczno$¢ |przeciwskazania do wysitku
kardiologicznej. Na terenie objecia ich w szkole fizycznego ze wzgledu na
szkoty potrzebuja dodatkowg opieka ryzyko wystgpienia u nich
standardowej opieki psychologiczno- powaznych zaburzen ze
pielegniarskiej. Nie majg pedagogiczng. Najczesciej sg | strony uktadu sercowo-
zadnych ograniczen to dzieci, ktére z uwagi na -naczyniowego. W tej grupie
dotyczacych aktywnosci stan zdrowia maja znajdujg sie takze dzieci
fizycznej. Ewentualny ograniczenia w aktywnosci bedace w trakcie

niepokdj moze budzic ich fizycznej. W tej grupie mogg | wieloetapowej korekcji




stan emocjonalny by¢ réwniez osoby po zlozonej wady serca, po

spowodowany $wiadomoscig |zabiegach przeszczepach, z
choroby serca kardiochirurgicznych. wszczepionymi urzgdzeniami
Pozostajg one pod statg monitorujgcymi i regulujgcymi

opieka kardiologiczng. Dzieci |prace serca.
w tej grupie charakteryzuje | W przypadku uczniéw

duza absencja w szkole. zaliczonych do tej grupy
W niektérych przypadkach wada serca nie jest ich
wraz z wadg serca jedynym problemem

wspdtistniejg inne choroby zdrowotnym. Ze wzgledow
lub zaburzenia. Uczniowie ci | zdrowotnych wymagajg oni
z uwagi na swoje problemy |szczegblnej opieki i wsparcia

zdrowotne powinni mie¢ w placéwce edukacyijne;j.
zapewniong na terenie szkoty | Powinni by¢ objeci
szczeg0Ing opieke wzmozong opieka
pielegniarki pracownikéw szkoty i Scista

opieka pielegniarska. Dzieci
zaliczane do tej grupy
wykazujg sie duzg absencja.
Czasami ich stan zdrowia
uniemozliwia kontynuowanie
nauki na zasadach ogolnych
i wowczas wymagajg objecia
nauczaniem indywidualnym

Do najistotniejszych potrzeb edukacyjnych ucznibw z wadami serca, ale takze dzieci
i mtodziezy z chorobami przewlektymi, nalezg: pomoc i wsparcie ze strony nauczycieli
i rébwiesnikow, zapewnienie optymalnych form, warunkéw i organizacji nauczania, mozliwos¢
aktywnego uczestnictwa w zyciu klasy i szkoty, dostosowanie zaje¢ wychowania fizycznego,
udziat w wycieczkach, imprezach szkolnych, pomoc w planowaniu dalszej edukacji
i w wyborze odpowiedniego zawodu.

Uregulowania prawne dotyczgce ksztatcenia dzieci chorych przewlekle

Dzieci z chorobami przewlektymi, w tym réwniez z wadami serca i chorobami ukfadu
krazenia, zaliczane sa do grupy ucznibw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi.
Ksztatcenie takich ucznibw oraz dzieci niepetnosprawnych okresla szereg przepisow
nakfadajgcych na placéwki edukacyjne obowigzek organizowania dla nich pomocy
psychologiczno-pedagogicznej. Pomoc takg szkota organizuje dla dzieci z chorobami
przewlektymi (w tym rowniez z wadami serca) na wniosek ich rodzicéw/opiekunéw prawnych,
na wniosek nauczyciela, wychowawcy oraz na podstawie opinii wydanej przez poradnie
psychologiczno-pedagogiczng. Informacje i zalecenia zawarte w takiej opinii powinny
okreslac¢ potrzeby edukacyjne i emocjonalne dziecka, wskazywa¢ warunki realizacji procesu
edukacji optymalne dla ucznia z wada serca.

W przypadku braku opinii z poradni psychologiczno-pedagogicznej dokumentem, ktory
szkota powinna uwzgledni¢, planujgc prace z uczniem z wadg serca, jest zaswiadczenie
lekarza specjalisty — kardiologa.

Obowigzkiem szkoty wynikajacym z aktualnych przepisbw prawa os$wiatowego jest
dostosowanie form i metod pracy dydaktycznej oraz organizacji nauczania do mozliwosci
psychofizycznych dziecka z wadg serca. Uczen powinien uzyskaé wsparcie od nauczycieli
w biezacej pracy na lekcji oraz zosta¢ objety réznymi formami pomocy psychologiczno-
-pedagogicznej w zaleznosci od rozpoznanych u niego potrzeb.



Zgodnie z przepisami uczen z wada lub chorobg uktadu sercowo-naczyniowego moze
korzysta¢ z nauczania indywidualnego wowczas, gdy jego stan zdrowia uniemozliwia lub
znacznie utrudnia uczeszczanie do szkoty. Nauczanie indywidualne jest organizowane przez
szkote na podstawie orzeczenia wydanego przez poradnie psychologiczno-pedagogiczna.

Jesli w naszej szkole uczy sie dziecko z wadg serca, powinnismy:

e pozyska¢ od jego rodzicow/opiekundédw prawnych informacje na temat jego choroby
oraz wynikajgcych z niej ograniczen w funkcjonowaniu,

e poinformowac nauczycieli pracujgcych z uczniem o jego problemach zdrowotnych,

e zorganizowa¢ szkolenie kadry pedagogicznej i pozostatych pracownikow placdwki
dotyczgce postepowania z chorym dzieckiem — na co dzien oraz w sytuacji
zaostrzenia objawow choroby,

e w porozumieniu z pielegniarkg szkolng lub lekarzem opracowac¢ procedury
postepowania w stosunku do kazdego chorego ucznia, z uwzglednieniem sytuacji
zaostrzenia objawéw lub nagtego ataku choroby — procedury te mogg obejmowac
m.in. przypominanie lub pomoc w przyjmowaniu lekéw, wykonywaniu pomiaréw
cisnienia, regularnym przyjmowaniu positkbw, sposoby reagowania w sytuacjach
nagtych; powinny takze okresla¢ formy wspétpracy z rodzicami/opiekunami prawnymi
dziecka,

e dostosowac formy i metody pracy dydaktycznej oraz organizacje nauczania i pomocy
psychologiczno-pedagogicznej do aktualnych potrzeb i mozliwosci psychofizycznych
ucznia z wada serca.

Wspotpraca z rodzicami dziecka z chorobg uktadu krazenia

Jesli w naszej szkole wsrod ucznidw jest dziecko z chorobg serca, warto zadbac o to, aby
pozyskac od rodzicow/opiekundéw prawnych informacje dotyczgce jego choroby i aktualnego
stanu zdrowia. W tym celu pomocna moze by¢ karta informacyjna ucznia z wadg serca (wzér
— zatacznik nr 1). Wypetniajgc dokument, rodzic przekaze w nim najwazniejsze informacje
o dziecku i jego chorobie, ktére bedg dotyczyty:

e przyjmowanych przez dziecko lekéw, czestotliwosci ich podawania i ewentualnych
dziatan niepozgdanych,

e niepokojacych objawow wynikajgcych z choroby, ktére mogg wystagpi¢ u dziecka,

e niekorzystnych lub szkodliwych czynnikéw $rodowiskowych — szczegdlnie
w przypadku dzieci z wszczepionymi stymulatorami serca,

e ograniczen w aktywnosci fizycznej dziecka spowodowanych wadg serca,

e mozliwych sytuacji w sposéb bezposredni lub posredni zagrazajgcych zdrowiu lub
zyciu dziecka.

W tym dokumencie zgromadzimy réwniez dane kontaktowe do rodzicow/opiekunéw
prawnych dziecka oraz osrodka specjalistycznego, pod ktdérego opieka pozostaje nasz
uczen.

Dla bezpieczehstwa i dobra ucznia z wadg serca powinniSmy okreslic formy statej
wspétpracy z jego opiekunami. Jesli nasz podopieczny przyjmuje na state leki i konieczne
jest podawanie ich podczas jego pobytu w szkole, warto ustali¢ z rodzicami zasady
podawania dziecku lekéw i zadba¢ o stosowne upowaznienia (wzory — zatgczniki nr 2 i 3).

Szczera rozmowa z rodzicami na temat stanu zdrowia dziecka i sprecyzowanie wzajemnych
oczekiwan dotyczgcych jego funkcjonowania w szkole pomogg unikng¢ niepotrzebnych
nieporozumien oraz probleméw w relacjach rodzice—szkota.
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