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Povzetek

Dolgotrajno bolni Studenti predstavljajo del vse StevilcnejSe skupine oseb
s posebnimi potrebami v visokem Solstvu, ki zaradi dlje ¢asa trajajoCe ali
kroni¢ne bolezni tudi v Casu Studija potrebujejo nekatere prilagoditve. V
primerjavi z akutnimi boleznimi kroni¢ne in dolgotrajne bolezni navadno
spremljajo resnejSi znaki, ki terjajo dolgotrajno zdravljenje, sestavljeno
iz razli¢nih postopkov v razlicnih delih dneva, kar lahko pomembno vpliva
na usklajevanje s Studijskimi obveznostmi. Poleg skrbi za ucni razvoj se
dolgotrajno bolni Studenti soocajo tudi s tem, da morajo pogosto pojasnjevati
svoje zdravstvene tezave, pri cemer lahko naletijo na razli¢ne odzive uciteljev
in tudi drugih Studentov. Vse to lahko vpliva na Studentovo pocasnejSe
napredovanje pri $tudiju v primerjavi njihovimi zdravimi vrstniki. Ceprav
prilagoditve, ki jih dolgotrajno bolni Studenti potrebujejo, ve¢inoma niso
drugacne od tistih, ki so jih potrebovali ze v predhodnem izobrazevanju, je
treba na problematiko dolgotrajno bolnih Studentov pogledati tudi z vidika
specificnosti obdobja, v katerega vstopajo v ¢asu Studija. Gre za prehod iz
adolescence v odraslost, ki mladi osebi Ze sam po sebi postavlja Stevilne
izzive, med drugim tudi izziv pridobivanja samostojnosti in neodvisnosti,
pri ¢emer je bolezen lahko pomembna ovira. Prispevek predstavlja pregled
izzivov, s katerimi se sreCujejo omenjeni Studenti, prav tako pa tistih, s
katerimi se soocCajo visokoSolski ucitelji in sodelavci v Sloveniji.

Kljuéne besede: dolgotrajno bolni Studenti, kroni¢no bolni, tezave
Studentov, prilagoditve pri Studiju

Uvod

Slovenski medicinski slovar (2019) kroni¢ne bolezni opredeljuje kot bolezni,
ki poCasi napredujejo in dolgo trajajo. Po podatkih Svetovne zdravstvene
organizacije (World Health Organization - WHO, 2018) in Nacionalnega
instituta za javno zdravje Republike Slovenije (NIJZ, b. d.) predstavljajo
enega izmed najpogostejSih vzrokov (prezgodnje) smrti in povzrocijo vec
kot 70 % vseh smrti. Nastanejo zaradi razlicnih vzrokov. Poleg genetskih,
fizioloSkih in okoljskih dejavnikov na pojav teh bolezni pomembno vpliva tudi
posameznikov zZivljenjski slog. Med najpogostejSe kroni¢ne bolezni uvr§¢amo
sréno-zilne, onkoloske, respiratorne bolezni, bolezni kostno-miSicnega
sistema, sladkorno bolezen in nekatere duSevne bolezni.
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Ceprav so kroniéne bolezni pogostejée med starej$o populacijo, so tveganjem
za njihov nastanek izpostavljene vse starostne skupine prebivalstva (WHO,
2018). Po podatkih Svetovne zdravstvene organizacije vsako leto za posledicami
razlicnih kroni¢nih bolezni umre priblizno 15 milijonov ljudi med 30. in 69. letom
starosti. Za kroni¢nimi boleznimi lahko zbolijo tudi otroci in zelo mladi ljudje.

Kroni¢ne bolezni predstavljajo aktualen izziv povsod po svetu. NarasSc¢anje
deleza prebivalstva, ki trpi za katero od kronicnih bolezni, vpliva na razli¢na
podroc¢ja druzbenega Zivljenja ter postavlja pred izziv izvajalce zdravstvenih
in socialnih storitev. Ker obolevajo tudi otroci in mladi, se mora njihovim
potrebam prilagajati tudi vzgojno-izobrazevalni sistem. Treba je upostevati
Stevilne vidike bolezni, tako telesne kot psiholoske. Kroni¢ne bolezni vkljucujejo
dolgotrajno zdravljenje ali uravnavanje bolezni; vodijo lahko v poslabSano
dusevno, kognitivno ali fizicno delovanje, pojavljajo se lahko akutni zapleti,
ki zahtevajo takojsSnje odzive, in poslab8anje, ki zahteva hospitalizacijo. Ob
izboljSani zdravstveni oskrbi in boljSih splosnih Zivljenjskih pogojih se v zadnjih
desetletjih vse ve€ pozornosti namenja Stevilnim psiholoskim in psihosocialnim
dejavnikom, povezanim z dolgotrajnimi boleznimi, ki jih je treba upoStevati tudi
v izobrazevanju mladih.

Podrocje vzgoje in izobrazevanja otrok in mladostnikov s kroni¢nimi boleznimi
v Sloveniji ureja ve¢ dokumentov (npr. Zakon o celostni zgodnji obravnavi
predsSolskih otrok s posebnimi potrebami - ZOPOPP, 2017; Zakon o osnovni
Soli, 2016 - Z0sn; Zakon o usmerjanju otrok s posebnimi potrebami - ZUOPP,
2013; Kriteriji za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma
motenj, 2015). Otroke in mladostnike, pri katerih bolezen ne izzveni v obdobju
treh mesecev, opredeljujemo kot otroke (in mladostnike) s posebnimi
vzgojno-izobrazevalnimi potrebami in jih po ZUOPP (2013) uvr§¢amo v skupino
dolgotrajno bolnih otrok. Osnovo za opredelitev otroka kot dolgotrajno bolnega
predstavlja izvid z diagnozo zdravnika specialista in ugotovljen pomemben
vpliv bolezniin/ali zdravljenja na otrokovo u¢no delo, uspesnost in u€inkovitost
(Kriteriji za opredelitev vrste in stopnje primanjkljajev, ovir oziroma motenj
otrok s posebnimi potrebami, 2015). Po podatkih Ministrstva za izobrazevanje,
znanost in $port (MIZS, 2020) v $olskem letu 2020/2021 osnovno $olo obiskuje
priblizno 1.350 dolgotrajno bolnih u€encev, kar predstavlja 9,5 % uCencev s
posebnimi potrebami. Mednje spadajo ucenci, ki zbolijo za razlicnimi boleznimi
(kardioloskimi,  endokrinoloskimi,  gastroenterolo$Skimi, alergolo$kimi,
revmatoloskimi, nefroloSkimi, pulmoloskimi, onkoloskimi, hematoloSkimi,
dermatoloskimi, psihiatriCnimi in nevroloSkimi boleznimi ter boleznimi
imunskih pomanijkljivosti).

Kakovostzdravstvene oskrbeinpovecevenjeStevilaosebskroni¢nimiboleznimi
(WHO, 2018) se kaze tudi v vec¢jem delezu mladih s kroni¢nimi boleznimi, ki se
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vpisujejo na visoko$olsko ustanovo (Herts idr., 2014; Spenceridr., 2018). Ceprav
se visokosSolski ucitelji vsako leto srecujemo le s posameznimi dolgotrajno
bolnimi Studenti, pregled celotnega univerzitetnega prostora pokaze, dagre za
precej$en in nezanemarljiv problem. Studija o stanju ureditve posebnih skupin
studentov v visokem Solstvu v Sloveniji (KoSak Babuder idr., 2018) je pokazala,
da je skoraj polovica v vzorec vkljuCenih Studentov s posebnimi potrebami
status pridobilazaradidolgotrajne bolezni. VecCinajih je ta status pridobila Zze na
predhodnih stopnjah Solanja. Posodobitev slovenske visokoSolske zakonodaje
in predpisov je v zadnjih letih posegla tudi na podrocje urejanja statusa
Studentov s posebnimi potrebami. Pri tem se je naslonila na zakonodajo,
ki ureja polozaj otrok s posebnimi potrebami na predhodnih stopnjah
izobrazevanja (ZUOPP, 2013), kar se odraza tudi v opredelitvi te skupine v
okviru visoko$olskega izobrazevanja. Studente s kroniénimi boleznimi po
trenutno veljavni zakonodaji (Zakon o visokem Solstvu - ZViS-UPB3, 2006)
uvrs€amo v skupino dolgotrajno bolnih Studentov. Na podlagi pridobljenega
statusa so jim omogocene prilagoditve Studijskega procesa in okolja, skladne
s potrebami posameznega Studenta; pri tem je treba uposStevati, da morajo
prilagoditve dolgotrajno bolnim Studentom omogocati izkazovanje enakih
Studijskih doseZkov, kot to velja za ostale Studente dolocenega Studijskega
programa. Zato je potrebno, da so delezni ustreznega svetovanja Se pred izbiro
Studija ter da tudi sami iSCejo informacije o Studijskem programu, njegovem
izvajanju, moznostih prilagoditev, ki ne bodo vplivale na kakovost pridobljenih
kompetenc in vsaj predvidenih moznostih zaposlitve. Vse to lahko pomembno
pripomore Kk izbiri primerne poti nadaljnjega izobrazevanja in k prepoznavanju,
oceni in odpravljanju morebitnih ovir, povezanih z dolgotrajno boleznijo.

Da bi visokoSolski ucitelji bolje razumeli potrebe posameznega dolgotrajno
bolnega Studenta, v nadaljevanju predstavljamo klju¢ne izzive, s katerimi se
ti Studenti srecujejo; dolgotrajne bolezni ne vplivajo le na telesno delovanje
posameznika, paC pa tudi na Stevilna druga podrocja, kot na primer
na osebnostni razvoj in socialno delovanje. Dobro razumevanje potreb
posameznika in pripravljenost prisluhniti njegovim predlogom prilagoditev
je osnova za dejansko nacrtovanje podpore v u¢nem procesu. Naslednji cilj
prispevka je predstaviti moznosti podpore in pomoci dolgotrajno bolnim
Studentom ob upostevanju zahtev, da dolgotrajno bolni Studenti dosegajo
rezultate, ki so primerljivi s tistimi, ki jih izkazujejo drugi Studenti.

Izzivi dolgotrajno bolnih Studentov

Dolgotrajno bolezen obicajno spremlja dolgotrajno zdravljenje, ki se mu
mora posameznik dnevno prilagajati. Zahteve in postopki zdravljenja, ki jih
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mora $tudent upos$tevati, so odvisni od njegove bolezni. Studija o ureditvi
posebnih skupin Studentov v visokem Solstvu (Kosak Babuder idr., 2018)
je pokazala, da je skupina dolgotrajno bolnih Studentov zelo heterogena.
Studenti so porogali o zelo razli¢nih diagnozah in tezavah, na primer bulimija,
anoreksija, levkemija, razlicne poskodbe in kroni¢ne bolezni, kot na primer
Crohnova bolezen, fibromialgija, ulcerozni kolitis, diabetes, astma, teZzave na
podrocju duSevnega zdravja. Mnogih bolezni na zunaj ne opazimo, nekatera
obolenja in zdravljenje spremljajo razlicni stranski ucinki, ki pomembno
vplivajo na posameznikovo delovanje in njegove zmoznosti. Prav tako lahko
zdravstveno stanje Studenta niha. Obdobja mirovanja bolezni se lahko
izmenjujejo znenadnim poslabsanjem pocCutjain s ponovnimiizbruhi bolezni.

Dozivljanje bolezni

Kako Student dozivlja svojo bolezen in se odzove nanjo, je odvisno od Stevilnih
dejavnikov. Mednje spadajo znacilnosti bolezni, postopki zdravljenja, pogoji
v okolju in ne nazadnje znacCilnosti posameznika. V Casu Studija mladi ljudje
vstopajo v novo obdobje svojega zivljenja, izobdobja mladostnistva postopoma
prehajajo v odraslost, in s tem k prevzemanju novih vlog in odgovornosti.
Obdobje je pomembno za posameznikovo oblikovanje identitete (npr. odlocitev
za poklic) in psiholoSko osamosvajanje. Povezujemo ga z doseganjem
optimalnega psihofizi¢nega razvoja in dobrim telesnim zdravjem (Marjanovic¢
UmekinZupanci¢, 2009). Med pomembne razvojne naloge omenjenegaobdobja
spadajo doseganje samostojnosti, uveljavitev vdruzbiin poklicu, vzpostavljanje
partnerskih vezi, prevzemanje odgovornosti odraslega itd. Kroni¢na bolezen
lahko vpliva na mnoga naSteta podrocCja in poseze v kakovost Zivljenja
mladega Cloveka. Zanj bolezen predstavlja dodaten Zivljenjski izziv na poti do
samostojnosti, saj bolezen vsaj do dolocene mere vpliva na vecjo odvisnost
od starSev in zdravnikov, ki sodelujejo pri uravnavanju njegovega zdravja. Pri
soocanju z boleznijo (in morebitno spremljajoc¢o bolecino) sodelujejo Stevilni
procesi (zaznavni, kognitivni, Gustveni itd.) (Kovaci¢, 2013), posameznik pa se
pri tem lahko opira na razli¢ne vire (npr. socialne, psiholoske, materialne). Med
dejavniki, ki pomembno vplivajo na strategijo soo¢anjain obvladovanja bolezni,
so poudarjeni zlasti vklju¢enost posameznika v socialno okolje, uporaba
razlicnih virov pomoci in aktiven Zivljenjski slog (Radley, 1995, v Kregelj, 2015).
Zlasti dobri, stabilni odnosi z vrstniki pomembno vplivajo na psihosocialni
razvoj v obdobju pozne adolescence in lahko predstavljajo pomemben
varovalni dejavnik. Med slednje priStevamo tudi osebnostne znacilnosti,
kot na primer ucinkovite strategije sooCanja s tezavami in rezilientnost
(Wallender idr., 2004). Klju¢en je tudi posameznikov odnos do bolezni, zlasti,
kako uspesno uskladi lastna priCakovanja in Zivljenjski slog z zahtevami
bolezni in zdravljenja (Radley, 1995, v Kregelj, 2015). To pomeni, da ima $tudij
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za dolgotrajno bolnega Studenta pomembno vlogo pri sooCanju z izzivi bolezni,
prav tako pa lahko predstavlja vir stresnih dogodkov, s katerimi se morda tudi
zaradi bolezni tezje soocCa kot njegovi zdravi vrstniki. Ustrezno izbran Studijski
program s primernimi prilagoditvami lahko predstavlja dodatno oporo na poti
do kakovostnega in samostojnega zivljenja. Nasprotno lahko nepremisljeno
izbran Studij in Stevilne ovire pri opravljanju Studijskih obveznosti posamezniku
povzrocajo dodatno stisko in stres, v nekaterih primerih lahko vodijo celo do
poslabsanja bolezni (kar je Se zlasti znacilno za psihosomatske bolezni). Ved;ji
kot je (neugoden) vpliv bolezni na $tudij, pogosteje bodo Studenti izpostavljeni
zahtevam po pojasnjevanju zdravstvenega stanja in razlogov za tezave. Pritem
lahko naletijo na razlicne odzive drugih Studentov in visokoSolskih uciteljev.

Najpogostejse tezave pri prilagajanju in vklju¢evanju v novo okolje

ZaprepreCevanje dodatnih ovir na Studijski poti dolgotrajno bolnih Studentov je
treba najprej osvetliti najpogostejSe tezave, s katerimi se ti Studenti srecujejo.
Nekatere tuje raziskave (npr. Herts idr., 2014; Houman in Stapley, 2013)
izpostavljajo zlasti tezave teh Studentov pri prilagajanju novim Zzivljenjskim
razmeram v ¢asu Studija. V primerjavi s predhodnimi stopnjami izobrazevanja
Studij zahteva veC samostojnosti, organizacijske prilagodljivosti, dobro
nacrtovanje, ucinkovito upravljanje virov, komunikacijske spretnosti itd.
Veliko mladih se v tem obdobju prvi¢ odseli od doma v novo okolje, med nove
ljudi. Bolezen in postopki zdravljenja so pri usklajevanju novih pri¢akovan;j in
izzivov lahko ovira, s katero se morajo dolgotrajno bolni Studenti soociti ze
od samega zacetka $tudija. Herts idr. (2014) izpostavljajo prvo leto $tudija kot
posebej problemati¢no. V Studiji so primerjali kakovost Zivljenja dolgotrajno
bolnih Studentov z zdravimi vrstniki v prvem mesecu po vpisu na visokosolsko
ustanovo. Poleg zdravstvenih zapletov, s katerimi se morajo dolgotrajno bolni
Studentiv primerjavizzdravimikolegi pogosteje ukvarjati, ti Studenti pogosteje
porocajo o tezavah z osamljenostjo. O manjSih moznostih druzenja in stikov
z vrstniki poroc¢ata tudi avtorici Houman in Stapley (2013). Nekateri studenti
morajo zaradi zdravljenja vecCkrat obiskati zdravnika, si pripravljati posebne
obroke, so hitreje utrujeni in tezko sledijo ritmu in navadam drugih Studentov,
tudi Ce si to zelijo. Socialna izolacija je lahko posledica nekaterih zdravstvenih
stanj (npr. razliénih dusevnih bolezni). Houman in Stapley (2013) v Studiji o
izkuSnjah dolgotrajno bolnih Studentov s Studijem in Studentskim Zivijenjem
izpostavljata studente (moske) kot bolj ranljive v primerjavi s Studentkami.
Studenti naj bi prejeli manj (Sustvene) podpore vrstnikov pri soo&anju z izzivi
bolezni, prav tako redkeje sami poi$c¢ejo pomoc ali svetovanje (npr. v svetovalni
sluzbi ali drugi organizaciji). Dolgotrajna bolezen navadno navzven ni vidna,
zato za izzive, povezane z boleznijo, lahko okolica izve Sele, ko bolni Student
o tem spregovori. Dodaten problem predstavlja tudi to, da vecina ljudi nima
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izkusnje Zivljenja z dolgotrajno boleznijo in lahko v&asih celo meni, da Student
pretirava, ko govori o ucinkih bolezni ali zdravljenja na njegovo delovanje.
Nekateri Studenti zato o bolezni spregovorijo Sele, ko je to zares nujno.

VkljuCevanje dolgotrajno bolnih Studentov med vrstnike s podobnimi
izkusSnjami je otezeno tudi zaradi specificnosti obdobja, v katerem soocanje
s kroni¢no boleznijo $e vedno velja zaizjemno (redko)situacijo. Vec¢ina mladih
ljudi je zdravih, kar postavlja dolgotrajno bolne Studente v drugacen polozaj.
Verjetnost, dabodo naslivrstnika s podobnimiizkuSnjamiin z njim vzpostavili

prijateljske vezi, je dosti manjSa kot v poznejsih obdobjih Zivljenja.

Opravljanje studijskih obveznosti, Studijski uspeh in dokonc¢anje studija

Davis(2012)je v studiji o vplivu kroni¢ne bolezni na Studijski uspeh ugotovila,
da pojava dolgotrajne bolezni ne moremo preprosto povezovati z nizjim
Studijskim uspehom. Nekateri Studenti morajo zaradi bolezni in zdravljenja
dosledno vzdrzevati zdrav Zivljenjski slog, kar vpliva tudi na redno in
kvalitetnejSe opravljanje Studijskih obveznosti. Tudi domaca raziskava
(Kosak Babuder idr., 2018) je pokazala, da nekateri dolgotrajno bolni Studenti
posebnih prilagoditev Studija zaradi svoje bolezni ne potrebujejo. Davis
(2012) izpostavlja, da je vpliv bolezenskega stanja in zdravljenja povezan
zlasti z naravo bolezni in koli¢ino stresa, ki jo ta povzro&a. Studenti, ki lahko
dobro obvladajo svojo bolezen in pri katerih bolezenski simptomi ne vplivajo
drasti¢no na njihov vsakdan (npr. ne trpijo za stranskimi ucinki zdravljenja,
nimajo toliko tezav z zbranostjo, utrujenostjo, ne potrebujejo pogostih
obiskov zdravnika), so lahko pri $tudiju enako ali celo bolj uspesni od zdravih
vrstnikov. V nasprotnem primeru, ko bolezen izrazito zmoti ritem Zivljenja ali
je bolezen za Studenta tezko obvladljiva, se posledice navadno kaZejo tudi
v nizjih Studijskih dosezkih. Izrazite ali specifi¢ne zdravstvene tezave lahko
posamezniku celo onemogocijo, da bi dosegel ali izkazal zahtevane Studijske
kompetence oziroma rezultate. Ravno nepredvidljivost, ki je znacilna za
mnoge kroni¢ne bolezni, je potencialni izvor vec¢jih tezav pri Studiju.

Nekatere tuje longitudinalne raziskave (npr. Maslow idr., 2011) opozarjajo
na pocasnejSi napredek in pogostejSe prekinitve Studija med populacijo
dolgotrajno bolnih Studentov. Dolgotrajno bolni Studenti v primerjavi z
drugimi vrstniki pogosteje opustijo Studij in ga ne dokoncajo. Razlogi za
opustitev Studija so lahko zelo razli¢ni. Nekateri so skupni razlogom, ki jih
srecamo pri ostalih $tudentih (npr. Student izbere zanj neustrezen $tudijski
program, spremeniinteresno podrocje $tudija, se zaposli, si ustvari druzino),
drugi so odraz specificne situacije, v kateri se je znasel dolgotrajno bolan
student (npr. poslabsanje bolezni, po¢utja, odhod na zdravljenje). Vse vedji
zaostanek pri opravljanju Studijskih obveznosti, pomanjkanje obcCutka
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vklju€enosti in pripadnosti visokoSolski skupnosti, nelagodni obcutki ob
izpostavljanjulastnih tezav lahko posamezniku zmanjsajo voljo do opravljanja
Studijskih obveznosti ter sCasoma vodijo do prekinitve Studija. Razumevanje
Studentovih tezav in prilagajanje Studijskega procesa lahko nekatere
izmed nastetih stisk ublazi ali celo odpravi ter omogoci optimalni napredek
posameznika.

Prilagoditve studijskega procesa dolgotrajno bolnim Studentom

Prilagoditve in podpora dolgotrajno bolnim Studentom zahteva
individualiziran pristop; treba je uposStevati razlicne, prej predstavljene
dejavnike, prav tako pa tudi posebnosti Studijskega programa, tako glede
zahtev, u¢nih dejavnosti in pricakovanih kompetenc kot tudi glede moznosti
prilagajanja. Razlicne tuje in domace Studije prepoznavajo najpogosteje
izvajane prilagoditve, ki izhajajo iz potreb Studentov in ki jih tudi Studenti
sami izpostavljajo kot klju€ne za uspesnost Studija. Vecji del prilagoditev
zahteva od vseh udelezencev zavezanost k doseganju ¢im boljSih ucnih
rezultatov, pripravljenost za sodelovanje, odgovornost, zaupanje in ustrezno
komunikacijo.

Podpora Studentu priinformiranju o potrebah in predlogih prilagoditev

Po podatkih slovenske nacionalne $tudije (Kosak Babuder idr., 2018) se je
polovica vprasanih slovenskih visokoSolskih uciteljev pri svojem delu ze
srecala z dolgotrajno bolnimi Studenti. Heterogenost populacije se odraza tudi
v potrebah teh Studentov po prilagoditvah Studijskega procesa. Spencer idr.
(2018) so v kvalitativni S$tudiji na eni od avstralskih univerz opozorile na
kontradiktorno situacijo, v kateri se lahko znajdejo bolni Studenti. Dejstvo, da
so mnoge bolezni navzven nevidne, Stevilnim Studentom pomaga, da se kljub
tezavam lazje poistovetijo in povezejo z zdravimi soSolci. Po drugi strani morajo
zaradiistegarazlogav Casu Studija veCkrat dokazovati svoje tezave znamenom
uresni¢evanja prilagoditev Studija (npr. govoriti o zdravstvenih tezavah z
administrativnim in visokoSolskim osebjem, ostalimi Studenti). Predlozitev
ustreznih dokazil je pricakovana in upravi¢ena zahteva ob urejanju statusa
Studenta. Prav tako se od Studenta pric¢akuje, da bo na tej stopnjiizobrazevanja
tudi sam do doloCene mere znal izpostaviti in pojasniti, katere razpoloZljive
prilagoditve potrebuje, da si bo lahko ustrezno organiziral Studijski proces.
Hkrati je treba imeti v mislih pravico posameznika do zasebnosti in stisko,
ki jo lahko doZivlja, ¢e mora Stevilnim (nepoznanim) osebam razlagati svoje
stanje in upraviCevati svoj status. Pomembno je, da Student dozivi pri uCiteljih
odziv razumevanja, brez omalovazevanja in vnaprejSnjega skepticizma, kar je
mogoce le ob uciteljevem zavedanju morebitnih lastnih napacnih predpostavk
o Studentovih tezavah v povezavi z njegovo boleznijo.
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Tudi slovenski Studenti so med predlogi za izboljSanje podpore navedli prav
Zeljo po poenotenju sistema obvesCanja ucnega osebja na visokoSolski
ustanovi(npr. uciteljev vpogled v njihove tezave in prilagoditve prek e-sistema)
(Kosak Babuder idr., 2018). Veliko jim pomeni moznost podpore svetovalca ali
koordinatorjanavisokosolskiustanovi, kizagotavljapomoc priurejanju polozaja
Studentov s posebnimi potrebami in uveljavljanju prilagoditev. Poenoten,
ucinkovit sistem obve$cCanja in jasna koordinatorska vloga podpornih sluzb
lahko pomembno zmanjSata nekatere stiske in tezave Studentov s posebnimi
potrebamiin njihovih uciteljev ter tako prispevata h gradnji odnosov med njimi.
Nekatere raziskave na tujih Studentih (npr. Herts idr., 2014; Spencer idr., 2018)
so pokazale, da je za premostitev trajnih ali ob¢asnih tezav dolgotrajno bolnih
Studentov pomembna dobra informiranost Studentov o moznosti podpore
zunaj visokosolske ustanove (npr. moznosti storitev zdravstvenega varstva
studentov, moznosti vkljucitev v podporne skupine). Hkrati izpostavljajo
pomembno vlogo vzpostavljenega in urejenega tutorskega sistema na
visokoSolski ustanovi, v katerega je za zagotavljanje podpore Studentov s
posebnimi potrebami smiselno vkljuciti zlasti starejSe, izkuSene Studente s
tem statusom. Slednje posebej velja za dolgotrajno bolne Studente, saj bo tako
vecCja verjetnost, da bodo navezali stike s Studenti s podobnimi izkusnjami.
Tako si ne bodo pomagali le pri opravljanju Studijskih obveznosti, temvec
bodo lahko gradili socialno mrezo. Za dolgotrajno bolne posameznike, ki
imajo tezave pri navezovanju in vzdrzevanju socialnih stikov, je to lahko zelo
dragocena podpora.

Karierno svetovanje kot oblika podpore pred, med in po Studiju

Pomembnovlogo prizagotavljanjuuspesnegastudija, zakljuckaizobrazevanja
in prehoda na trg dela ima karierno svetovanje Studentu, ki se lahko izvaja
ob razli¢nih priloznostih (npr. informativni razgovori, svetovanje v kariernem
centru). Slednje je pomembno ze na predhodnih stopnjah izobrazevanja,
ko se posameznik odloCa za poklic oziroma Studijski program. Dolgotrajno
bolan Student mora poleg interesnega podroCja v Se vecji meri kot zdravi
vrstniki premisliti o lastnih zmoznostih in omejitvah. Pri tem mora biti
dobro seznanjen z zahtevami Studijskega programa in bodocega poklica. Z
zakljucitvijo nekaterih Studijskih programov se lahko Studenti zaposlijo na
zelo razlicnih delovnih mestih. Smiselno je, da se 0 moznostih, primernih
za bolnega Studenta, razmislja ze med $tudijem (npr. ko $tudent odhaja na
prakti¢no usposabljanje, opravlja raziskovalne naloge v zunanjih ustanovah).

Prilagoditve Studijskega procesa

Zaradi heterogenosti populacije dolgotrajno bolnih Studentov je tezko podati
enoten predlog prilagoditev Studijskega procesa, ki bi veljal za vse Studente
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s tem statusom. Te se doloc€ajo individualno, pri ¢emer osnovo predstavlja
dokumentacija, s katero posameznik dokazuje funkcionalne ucinke svoje
bolezni, prav tako pa na osnovi lastnih izkuSenj uravnavanja bolezni predlaga,
katere prilagoditve bi pripomogle k njegovemu ucinkovitejSemu sodelovanju
v Studijskem procesu brez vpliva na raven pricakovanih dosezkov programa.
Vendarle pa lahko na podlagi dosedanjih pedagoskih izkuSenj, raziskovalnih
studij (npr. Herts idr., 2014) in odgovorov slovenskih Studentov (Kos$ak
Babuder idr., 2018) ugotovimo, da velik delez teh Studentov potrebuje zlasti
¢asovne in organizacijske prilagoditve Studijskega procesa (npr. dodatni
izpitni roki, podaljSani roki za oddajo seminarskih in drugih nalog, moznost
manjSe prisotnosti na kontaktnih urah, daljsi rok za izposojo gradiv v knjiznici).
Slednje je glede na znacilnosti populacije pricakovano in razumljivo. Pritem je
potrebna dolo¢ena mera prilagodljivosti Studijskega procesain u¢nega osebja,
saj zdravstvenih zapletov pogosto ni mogoce napovedati vnaprej. Slovenski
studenti (KoSak Babuder idr., 2018) med prilagoditvami, ki jih najpogosteje
potrebujejo, izpostavljajo tudi podaljSan ¢as pisanja in druge prilagoditve
opravljanja preizkusov (npr. po delih, pisno/ustno), moznost podaljSanja
statusa Studenta, prilagajanje vpisnih pogojev (npr. vpis v visji letnik z manjsim
delezem opravljenih obveznosti)ter prilagoditve opravljanjarazli¢nih tudijskih
obveznosti (npr. nadomesc¢anje manjkajocih nalog, (oddaljen) dostop do
studijskih gradiv, prilagoditve prakti¢nih nalog). Nastete prilagoditve poleg
podpore pri organizaciji Studija naslavljajo Se druge teZave Studentov, ki
so posledica bolezni ali zdravljenja (npr. slabo pocutje, utrujenost, tezave z
zbranostjo).

UCinkovito urejen sistem podpore dolgotrajno bolnim Studentom je
pomemben tudi za ucitelje. Urejen status in ustrezna obvesc¢enost zagotovo
prispevata k lazji komunikaciji ter dogovarjanju med Studentom in uciteljem
glede opravljanja studijskih obveznostialinadomesc¢anja manjkajocih vsebin.
Nacrtovanje Studijskega procesa za dolgotrajno bolne Studente ni nujno
drugacno od nacrtovanja dela z drugimi Studenti in od ucCiteljev ne zahteva
vednoposebnegadodatnegadelazaposameznegastudenta.Velikojemogoce
storitizezupoStevanjemnaceldobre poucevalne prakse. U¢iteljilahkozdobro
vnaprej$njo organizacijo Studijskega procesa (npr. seznanitev Studentov z
vsemi obveznostmi na zaCetku semestra, jasen, strukturiran pregled dela
¢ez semester), zagotavljanjem dostopnosti Studijskih gradiv (npr. gradiva
na spletnih platformah, posnetki predavanj in drugih vsebin, razlag, dostop
do gradiv v pisni obliki) naslavljajo tudi potrebe dolgotrajno bolnih Studentov
po dobri organizaciji in prilagajanju urnika. V primeru nenadnih sprememb
(npr. odhod na zdravljenje) bodo uciteljilazje prilagodili delo (npr. dali navodila
za nadomescanje manjkajocih obveznosti), individualizacija u¢nega procesa
pa bo potrebna le v posameznih primerih (npr. dodatna razlaga tezje snovi
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na konzultacijah). Pri na¢rtovanju prilagoditev je treba izhajati iz znacilnosti
posameznika. Nekateri Studenti bodo morda poleg nekaterih zgoraj nastetih
prilagoditev potrebovali tudi druge, bolj specifi¢ne prilagoditve (npr. moznost
uzivanjahrane med predavanji, moznost umikavdrug prostor zaradiaplikacije
zdravil alidrugih nujnih postopkov, uporabe dodatnih pripomocCkovin opreme,
prilagoditve prostora). Dolgotrajno bolezen lahko hkrati spremljajo $e druge
tezave (npr. gibalna oviranost, senzorne okvare), kar povecuje kompleksnost
nacrtovanja in prilagajanja uCnega procesa.

Psihosocialna podpora

Osnovapedagoskegaprocesaje kakovostenodnosmeduciteljeminnjegovimi
ucenci. Enako velja pri pouCevanju dolgotrajno bolnih Studentov. Odnosi
se vzpostavljajo in oblikujejo v razli¢nih situacijah, pri pou¢evanju skupine
Studentov in na individualnih konzultacijah. Nekateri dolgotrajno bolni
Studenti se zaradi tezav z zdravjem in drugih preprek, s katerimi se v svojem
Zivljenju srecujejo, lahko soocajo z dodatnim stresom in duSevno stisko.
Tudi pri premagovanju Custvenih tezav v€asih potrebujejo razumevanje in
podporo. Priloznost za pogovor, pripravljenost prisluhniti njihovim tezavam
in ohrabrujoCe besede so za nekatere pomembna spodbuda na Studijski in
Zivljenjski poti. Pritem se je treba zavedati, da vseh tezav dolgotrajno bolnega
Studenta v okviru Studijskega procesa najverjetneje ni mogocCe odstraniti
ali zmanj$ati. Skrbi, ki jih Studenti izpostavijo, lahko segajo mnogo SirSe od
podrocja, na katerem se visokosolski ucitelji cutijo kompetentne (npr. skrbiv
zvezi s prognozo bolezni, ustreznostjo zdravljenja, izbiro terapije). Primarna
naloga ucitelja je svetovanje in iskanje moznosti za prilagajanje Studijskih
obveznosti. Ce opazimo, da §tudent potrebuje tudi drugo vrsto (strokovne)
podpore, pri kateri mu tezko pomagamo, je dobro, da Studenta usmerimo na
ustrezen vir pomoci ali mu ga pomagamo poiskati.

Zakljucek

Veliko visokoSolskih uciteljev se v svoji pedagoski karieri sreCa z dolgotrajno
bolnimi Studenti. Razlike med Studenti so lahko zelo velike. Pri nekaterih
se vpliv bolezni in zdravljenja v predavalnici sploh ne opazi, pri drugih bodo
posledice na razlicne nacCine ovirale Studentov napredek skozi celotno
Studijsko obdobje. Njihovo premagovanje predstavlja izziv za Studente in
ucitelje. V prispevku nastete prilagoditve kazejo, dani enozna¢nega odgovora
na vpraSanje, kako se soociti z izzivom usklajevanja Studija s posledicami
bolezniin zahtevami zdravljenja.
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Uspesno opravljanje Studijskih obveznosti od Studentov zahteva izkazovanje
s Studijskim programom predvidenih kompetenc. Pred enako zahtevo
so postavljeni dolgotrajno bolni Studenti. Zaradi bolezni in zdravljenja se
lahko zgodi, da v dolo¢enem obdobju ne bodo mogli aktivno prisostvovati
Studijskemu procesu, se na preizkus ustrezno pripraviti ali izkazati, kaj
so dosegli. Univerzitetni prostor, obCutljiv za potrebe dolgotrajno bolnih
Studentov, lahko z nekaterimi prilagoditvami Studijskega procesa odstrani
ali vsaj ublazi nekatere prepreke, s katerimi se ti Studenti srecujejo.

Studijima za dolgotrajno bolne §tudente v primerjavi z zdravimi vrstniki lahko
Sedodatnovlogo. Predstavljavezz obi¢ajnim zivljenjem, kot gaimajo vrstniki,
je preizkus, kako uspesno Studenti obvladajo svojo bolezen, in predstavlja
priloznost, da kljub bolezni poskrbijo za samostojno zivljenje. K prizadevanju
Studentov za uspesSen Studij lahko s poznavanjem njihovih potreb in lastno
angaziranostjo prinacrtovanju in prilagajanju pedago$kega dela pripomorejo
tudi zaposleni na visokoSolskih ustanovah.
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