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DzIECko z DYSTROFIA MI§§NIOWA W POLSKIM SYSTEMIE EDUKACII.
DONIESIENIA Z BADAN

WPROWADZENIE

Tekst odnosi si¢ do ujecia problemu niepetnosprawnosci i wsparcia dziecka
chorego na dystrofi¢ oraz jego rodziny i systemu opieki w Polsce. Stanowi
opracowanie empiryczno-teoretyczne i praktyczno-wdrozeniowe. Z zatozenia
ma stuzy¢ przedstawieniu propozycji zbudowania systemu wsparcia, ktéry
zapewnialby skuteczng i kompleksowa pomoc dziecku choremu na dystrofie.

OPIS PRZEPROWADZONYCH BADAN

Celem przeprowadzonych badan jest poznanie i opisanie polskiego systemu
diagnozy oraz edukacji w odniesieniu do dziecka chorego na dystrofic.
Problem badawczy wskazuje dalszy proces myslowy, stanowiacy radykalne uscis-
lenie naszych zainteresowani tematem. Opierajac si¢ na wiedzy teoretycznej doty-
czacej systemu diagnozy i edukacji dziecka chorego na dystrofi¢, zadano sobie pyta-
nie: Jak funkcjonuje polski system diagnozy i edukacji dzieci chorych na dystrofig?
Zadane w ten sposob pytanie wymaga uszczegétowienia:
1. Czy istniejg w polskim systemie diagnostycznym dziatania profilakeycz-
ne dotyczace dystrofii mig$niowej?
2. Czy pomoc psychologiczna jest udzielana kompleksowo, tzn. dzieciom
chorym na dystrofi¢ mi¢$niows i ich rodzinom?
3. W jaki sposéb przebiega proces edukacji dziecka chorego na dystrofi¢
mig$niowa w polskim systemie edukacji?
Aby uzyska¢ odpowiedzi na te pytania, zbadano 100 lekarzy neurologéw, kar-
diologéw, pediatréw, genetykéw, internistéw, anestezjologdw oraz ortopedéw,
a takze 100 dzieci w wieku od urodzenia do 15 roku zycia wraz z ich rodzinami.
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WYNIKI BADAN

Podczas przeprowadzonych badan jednym z etapéw bylo szczegétowe rozpo-
znanie sytuacji dziecka chorego na dystrofi¢ w polskim systemie opieki. W ba-
daniach uczestniczyli lekarze, rehabilitanci/terapeuci, nauczyciele i rodzice
chorych na dystrofi¢ dzieci.

Diagnoza medyczna stawiana jest przez lekarzy pierwszego kontaktu. W Polsce
w badaniach uczestniczylo stu lekarzy, kt6rzy mieli kontake z dzieckiem z dys-
trofia (tabela 1).

Tabela 1. Lekarze z Polski uczestniczacy w badaniach

Lp. Specjalizacja | Liczba N | Procent %
1 neurolog 17 17
2 kardiolog 15 15
3 pediatra 40 40
4 genetyk 3 3
5 internista 10 10
6 anestezjolog 5 5
7 ortopeda 10 10
Ogolem 100 100

Wykres do tabeli 1. Lekarze z Polski uczestniczacy w badaniach

anestezjolog
5%
internista
10%
genetyk
3%

Zrédlo: opracowanie whasne.
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Wsrdd badanych najliczniejsza grupe stanowili pediatrzy — 40 oséb (40%).
W badaniach uczestniczylo tez: 17 neurologéw (17%), 15 kardiologéw (15%),
3 genetykéw (3%), 10 internistéw (10%), 5 anestezjologéw (5%) i 10 orto-
pedéw (10%).

Diagnoz¢ medyczna stawiano w réznym wieku zycia dziecka. Nie zawsze
okazywala si¢ ona trafna (tabela 2).

Tabela 2. Diagnoza medyczna

Lp. Diagnoza medyczna | Liczba Procent %
N
1 Trafna catkowicie 60 60
Trafna czgsciowo 18 18
Nietrafna 22 22
Razem 100 100

Wykres do tabeli 2. Diagnoza medyczna

Zrédlo: opracowanie whasne.

Na podstawie wywiadéw z lekarzami i dokumentacji stwierdzitam, ze
w badanej grupie dzieci 64 (64%) byto zdiagnozowanych w przedziale wie-
kowym od 0 do 5 roku zycia. W przedziale od 6 do 10 roku — 34 dzieci
(34%), za$ w przedziale od 11 do 15 roku zycia — 2 dzieci (2%). Catkowita
trafno$¢ diagnozy dotyczyta 60 dzieci (60%), czgéciowa trafnos¢ — 18 dzie-
ci (18%), za$ nietrafng diagnoz¢ postawiono u 22 dzieci (22%). Nietrafna
diagnoza to niezauwazona przez lekarza choroba, czasem okreslenie innej
choroby migs$niowe;.

Forma przedwczesnych, celowych dziatari zmierzajacych do zapobiega-
nia skutkom choroby jest profilaktyka. W ankiecie skierowanej do lekarzy
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respondenci wypowiadali wlasne zdanie i ujawniali swoja wiedz¢ na temat

dziatari profilaktycznych w Polsce (tabela 3).

Tabela 3. Profilaktyka choroby

z | & z | &8 z | 8
s | g |Znajomo$¢ osrodkéw| = | £ | Potrzeba s | g
5 2 2

Lp.| Profilakeyka 8 § profilaktycznych 5 § profilakeyki | 8 §

1 Istnieje 4 | 4 Kliniki, szpitale 4 | 4 TAK 100 | 100
neurologiczne
2 | Nie istnieje | 96 | 96 | Brak o$rodkéw profi-| 96 | 96 NIE 0,0
laktycznych

Razem 100 (100 Razem 100 [ 100 Razem 100 | 100

Zrédto: opracowanie wlasne.

Na podstawie ankiety mozna wysnué wniosek, ze nie ma w Polsce profi-
laktyki w zakresie dystrofii. W ankiecie 96 lekarzy (96%) stwierdzito, ze
profilaktyka nie istnieje, 4 (4%) uznalo, ze istnieje, ale nie bardzo wiedzieli,
jak ona wyglada.

Znajomoscia osrodkéw prowadzacych profilaktyke wykazato si¢ 4 lekarzy
(4%), ktorzy wymienili kliniki i szpitale neurologiczne, zas 96 (96%) takich
os$rodkéw nie znato. Na ogromna potrzebe profilaktyki wskazali wszyscy
lekarze.

Obszar ten jest catkowicie zaniedbany. Jesli pojawia si¢ choroba, rodzice
nie wiedza, jak uporac si¢ z tym problemem. Badania dowodza, ze male za-
interesowanie $wiata medycznego profilaktyka dystrofii wiaze si¢ z klopotami
finansowymi, brakiem odpowiednio wyszkolonej kadry i zbyt matym zaan-
gazowaniem wiadz.

Dystrofia jest chorobg genetyczna, dlatego tez wazne jest, aby w przypad-
ku jakichkolwiek podejrzen byty wykonywane badania genetyczne, ktére po-
zwalaja wykluczy¢ chorobe, a przez to daja mozliwo$¢ urodzenia zdrowego
dziecka.

Wsréd badanych rodzicéw nie bylo takich, u ktérych przeprowadzono
badania genetyczne, mimo iz niektdrzy znajdowali si¢ w grupie ryzyka. Po-
lowa badanych (50%) znata znaczenie i wagg badan genetycznych, cho¢ nie
wszyscy wiedzieli, gdzie takie badania sa przeprowadzane. W badanej grupie
50 o0séb (50%) nie znalo znaczenia badad. Wielu rodzicéw nie wiedzialo na-
wet, co oznacza stowo ,,genetyka”. Dopiero w momencie postawienia diagnozy
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rodzice zaczynali interesowad si¢ ta problematyka. Zawsze jednak po takiej
diagnozie efekt byl jeden: przerazenie, szok, a potem bezsilnos¢ i ogromny zal.

Po diagnozie medycznej niezwykle wazne jest przeprowadzenie diagnozy
psychologicznej. Pomoc psychologa udzielona w szybkim czasie ma ogromne
znaczenie, gdyz daje dziecku i jego rodzinie szans¢ na wyjécie z kryzysu emo-
cjonalnego, oswojenie si¢ z problemem oraz wskazuje, jak dalej zy¢.

Wazne jest, aby pomoc psychologa byta kontynuowana i udzielana sys-
tematycznie nie tylko dziecku, ale takze jego rodzinie. Dziecko w normie
intelektualnej nie zawsze potrafi pogodzi¢ si¢ z utrata zdrowia, wygaszeniem
funkeji zyciowych i odtraceniem $rodowiska. Taki stan rzeczy odbija si¢ tez
na rodzinie, ktéra powoli traci sens zycia. Trudno zrozumie¢ matce i ojcu, iz
ich dziecko nie ma szans na normalne, diugie zycie. Na podstawie odpowiedzi
ankietowanych psychologéw stwierdzitam, iz diagnoz¢ psychologiczng prze-
prowadzano w réznym wieku dziecka (tabela 4).

Tabela 4. Diagnoza psychologiczna

Lp. Diagnoza psychologiczna Liczba N | Procent %
Dzieci w wieku 11-15 lat 64 64
2 Dzieci w wieku 6-10 lat 32 32
Dzieci w wieku 0-5 lat 4 4
Razem 100 100

Wykres do tabeli 4. Diagnoza psychologiczna

Dzieci w wieku
0-5 lat
4%

Zrédlo: opracowanie whasne.
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Diagnozg psychologiczna w przedziale wiekowym od 0 do 5 roku zycia posta-
wiono 4 dzieciom (4%), w przedziale od 6 do 10 roku zycia — 32 dzieciom (32%),
za$ w przedziale od 11 do 15 roku zycia zdiagnozowano 64 dzieci (64%)" (tabela 5).

Tabela 5. Diagnoza psychologiczna

z | & z | & z | &
Rodzaj g | £ | Statapomoc | g | E 8| £
Lp diagnozy S § psychologiczna | © § Forma pomocy S §
S £ S £ s T
Rozwéi Terapia
Lol 60 | 60 Tak 28 | 28 | indywidualna | 40 | 40
psy Y w szkole
Terapia
5 | Problemy 01 4 Nie 72| 72 | indywidualna | 60 | 60
emocjonalne .
w poradni
Razem 100 | 100 Razem 100 | 100 Razem 100 | 100
Wykres do tabeli 5. Diagnoza psychologiczna
Rodzaj diagnozy Stata pomoc psychologiczna Forma pomocy

Tak
28%

Zrédlo: opracowanie wlasne.

Psycholog przeprowadzat diagnozg w zakresie rozwoju psychicznego dziec-
ka (60%), czasem tez probleméw emocjonalnych zwigzanych z choroba
(40%) (wykres do tabeli 5).

Sposréd ogdtu badanych przez psychologéw dzieci: 28 (28%) otrzymywato
stata pomoc psychologiczna, za$ 72 (72%) jej nie otrzymato. Ta cz¢$¢ pracy te-
rapeutycznej w kierunku pomocy dziecku i jego rodzinie, jak dowodza badania,
byta najbardziej zaniedbana, cho¢ jej znaczenie dla utrzymania prawidlowego
poziomu emocjonalnego dziecka jest tak duze. W terapii indywidualnej pomoc
psychologa byla niezbedna. Z prowadzonej przez psychologa terapii w szkole

! W przedziale wiekowym od 11 do 15 roku zycia dzieci byly diagnozowane psychologicznie
gléwnie z powodu probleméw w nauce, a nie ze wzgledu na potrzeby emocjonalne.
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korzystalo 40 dzieci (40%), a sporadycznie w poradni psychologiczno-peda-
gogicznej 60 dzieci (60%). Diagnoze psychologiczna, jak wynikato z ankiety
skierowanej do psychologéw i z wywiadu z rodzicami, przeprowadzaly po-
radnie psychologiczno-pedagogiczne, czasem prywatny psycholog na wyrazne
zyczenie rodzicéw, w czternastu przypadkach psycholog na zlecenie szkoty, do
ktérej uczeszezato dziecko, lub na wyrazna prosbe rodzicow.

Diagnozg przeprowadzano za pomoca standardowych testéw dostosowa-
nych indywidualnie do dziecka. Czasem byta to tylko rozmowa miedzy tera-
peut a chorym dzieckiem w obecnosci rodzicow.

Psycholodzy twierdzili, iz diagnoza psychologiczna w zyciu dziecka odgry-
wa ogromng role. Po jej postawieniu i po wykonaniu testéw pedagogicznych
dziecko z niepetnosprawnoscia moze otrzyma¢ w ramach ksztalcenia specjal-
nego dodatkowe godziny zaj¢¢ rewalidacyjnych dostosowane do jego potrzeb
i mozliwosci. Poza tym, jesli w jego zycie zostaly wlaczone terapie psycholo-
giczne, fatwiej jest mu pokona¢ strach przed choroba, odzyska¢ wewnetrzny
spokdj i nauczy¢ si¢ zy¢ ze swoim schorzeniem.

Podczas badan respondentami byli takze nauczyciele (tabela 6).

Tabela 6. Nauczyciele z Polski uczestniczacy w badaniach

Lp. Etap edukacji Liczba N | Procent %
1 Przedszkole 20 20
Edukacja wezesnoszkolna 45 45
Edukacja w klasach wyzszych 35 35
Razem 100 100

Wykres do tabeli 6. Nauczyciele z Polski uczestniczacy w badaniach

Edukacja
w klasach
wyzszych __
35%

Zrédlo: opracowanie whasne.
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W badaniach uczestniczyto 20 nauczycieli uczacych chore na dystrofig dzie-
ci w wieku przedszkolnym (20%), 45 nauczycieli edukacji wezesnoszkolnej
(45%) i 35 nauczycieli klas wyzszych (35%).

Dziecko chore na dystrofi¢ ma te same potrzeby edukacyjne, jakie ma
dziecko zdrowe. Niejednokrotnie poziom intelektualny dziecka z dystrofia,
az do momentu chorobowej degradacji komérek, byl wyzszy niz zdrowych
dzieci, totez wigksza jest, na poczatku choroby, potrzeba zdobywania wiedzy.
Dziecko kompensuje sobie niepelnosprawnos¢ fizyczng poprzez osiagnigcia
edukacyjne. Wykazuje ono wigksza aktywno$¢ i kreatywno$¢ do czasu, kiedy
staje si¢ bezsilne wobec choroby.

Proces edukacji na poszczegélnych jej etapach przebiegal bardzo réznie
u dzieci chorych na dystrofi¢. Mialy one swoje osiagniccia, ale tez problemy.
Najczeéciej wynikaly one z zaburzen sprawnosci fizycznej. Na etapie ksztatce-
nia przedszkolnego dzieci charakteryzowaly si¢ sprawna motoryka mala i cz¢-
$ciowym lub catkowitym brakiem ktopotéw z chodzeniem, a co si¢ z tym wia-
zato — wykonywaly prawie wszystkie czynnosci. Dzieci braly udzial w grach
i zabawach, nie mialy probleméw z przemieszczaniem sig i grafomotoryka, na-
dazaty z czynnosciami manualnymi, ktérych jest sporo na tym etapie edukacji.
Gdy jednak siedziaty juz na wézkach, mialy klopot z poruszaniem si¢. Czgsto
przebywaly na przerwach same. W czasie zaje¢ lekeyjnych skolioza i ostabio-
ne reakcje manualne ograniczaly szybko$¢ wykonywania polecen nauczyciela,
np. przy pisaniu. Jesli dobrze radzity sobie z czytaniem i analiza tekstu, to juz
przelanie swoich mysli do zeszytu, zapisanie ich stanowity problem.

W przedmiotach $cistych chore dzieci, nawet jesli dobrze radzity sobie
z matematyka, z rozwigzywaniem zadan i przyktadéw, byly wyprzedzane we
wpisywaniu wynikéw do zeszytu przez innych uczniéw, ktérzy mogli poznaé
rozwigzanie duzo pézniej od chorego kolegi.

Problemy edukacyjne dotyczyly tez zajeé plastycznych, technicznych, cza-
sem dzieci byly catkowicie wylaczane z zajg¢. Nauczyciele ttumaczyli si¢ bra-
kiem programéw edukacyjnych.

Zupelnie inne problemy pojawialy si¢, gdy dzieci juz tylko lezaty. Miaty
one nauczanie indywidualne i ich kontakty z réwiesnikami byly znikome
lub nie byto ich wcale. Wystgpowaty problemy z oddychaniem, béle krego-
stupa, motoryka mata funkcjonowata tylko w ramach paru ruchéw. Praca
opierala si¢ gléwnie na przekazie informacji, bardzo rzadko wykorzystywano
komputer, cho¢ ten ostatni sprzet byt najbardziej pomocny w edukacji. Brak
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programéw i czgsto odpowiedniego oprzyrzadowania sprawial, iz nie stosowa-
no wlasciwie komputera jako podstawowego narzedzia w pracy dydaktycznej.

Na etapie edukacji przedszkolnej problemy edukacyjne dotyczyly gléwnie kio-
potéw z nauka szkolna w zwiazku z czgstym opuszczaniem zajeé. Ponadto nie-
sprawno$¢ motoryki malej, a co za tym idzie — mata sprawno$¢ manualna ograni-
czaly lub uniemozliwialy pisanie, obracanie kartek w ksiazce, zeszycie, malowanie.

Na trzecim etapie edukacji problemy wiazaly si¢ nie tylko z nauka, ale
réwniez z emocjami dziecka, ktérego kontakty z réwiesnikami byly coraz
rzadsze, a choroba coraz bardziej postgpowata. Tylko 15% dzieci na etapie
ksztalcenia wezesnoszkolnego uzyskato decyzje o ksztalceniu specjalnym, zas
na etapie ksztatcenia w klasach wyzszych byto to 50% dzieci. Problem niewie-
dzy o ksztalceniu specjalnym byl najwickszy w matych miejscowosciach — nie
tylko rodzice nie wiedzieli nic na temat dodatkowej pomocy rewalidacyjnej,
ale czesto tez nauczyciele i wychowawcy.

Ksztalcenie specjalne daje dziecku dodatkowe godziny, w ramach kt6rych
moze odbywac¢ si¢ rehabilitacja, pomoc w nauce i inne zajecia wyréwnawczo-
-kompensacyjne. Dzieci moga tez mie¢ indywidualne programy edukacyj-
ne, ktérych jednak niestety w zadnej szkole nie byto. Brak programéw byt
skutkiem bardzo matej wiedzy na temat choroby.

Problemy dzieci dotyczace sfery edukacyjnej wynikaja z wielu ograniczen,
jakie powoduje choroba, takich jak: mata sprawno$¢ ruchowa, problemy z po-
ruszaniem si¢, w tym poruszaniem na wézku, i nastawienie emocjonalne
dziecka oraz grupy réwiesniczej.

Drzieci, ktore przestaly chodzi¢, mialy indywidualny tok nauczania lub byly
w szkole ogélnodostepnej, gdzie mialy specjalny tok nauczania, ale tylko te z orze-
czeniem o ksztatceniu specjalnym. Bylo tez 12 dzieci, ktére nie chodzity do zadnej
szkoly ani tez nie zapewniono im nauczania indywidualnego — ze wzgledu na
niewiedzg, brak pomocy instytugji, bliskich os6b i bezsilnos¢ wobec choroby.

Analizujac poszczegélne etapy edukacji i sprawnosci fizycznej, dosztam do
wniosku, iz nauczyciele czgsto nie wiedza, czym jest dystrofia. Nie potrafig
postgpowaé z dzieckiem, a co si¢ z tym wiaze — nie proponuja nowych, do-
godnych rozwiazan. Nie wiedza, iz dziecku, w mysl przepiséw o poradniach
psychologiczno-pedagogicznych, przystuguja dodatkowe godziny rewalidacyj-
ne, podczas ktérych moze odbywac¢ si¢ np. rehabilitacja.

W ramach edukagji szkota winna zapewni¢ pomoc choremu dziecku. Dzia-
tania szkoly w tym zakresie badalam na poszczegdlnych etapach sprawnosci
fizycznej i etapach ksztalcenia (tabela 7).
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Tabela. 7. Pomoc szkoly choremu dziecku

Lp. Etap z |8 Etap edukacji z |8
sprawnosct | ® | & s | g
fizycznej § g § g
~ ~
1 Dziecko | 59 | 59 Przedszkole 20 | 20
chodzace
2 Dziecko | 31 | 31 Edukacja 60 | 60
siedzace na wezesnoszkolna
wézku
3 Dziecko | 10 | 10 Ksztalcenie 20 | 20
lezace na w klasach
téiku wyzszych
Razem 100 | 100 Razem 100 | 100

Wykres do tabeli 7. Pomoc szkoly na etapach edukagji szkolnej

000

Przedszkole

Wykres do tabeli 7. Pomoc szkoly na etapach sprawnosci fizycznej

Edukacja

Ksztalcenie

wezesnoszkolna  w klasach wyzszych

0%

Dziecko chodzace Dziecko siedzace Dziecko lezace na
na wézku tézku

Zrédlo: opracowanie whasne.
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Szkota zapewniala pomoc edukacyjna i pozaedukacyjng 59 dzieciom cho-
dzacym (59%), 31 dzieciom siedzacym na wézku (31%) i 10 dzieciom leza-
cym (10%). Na etapie edukacji przedszkolnej pomocy udzielono 20 dzieciom
(20%), edukacji wezesnoszkolnej 60 dzieciom (60%), ksztatcenia w klasach
wyzszych 20 dzieciom (20%).

WNIOSKI

Dystrofia jest chorobg genetyczna, ktéra wymaga doglebnej, kompleksowe;j
diagnozy, a takze odpowiednich dziatari profilaktycznych.

Profilaktyka jest forma przedwczesnych, celowych dziatari zmierzajacych
do zapobiegania skutkom choroby. Niestety w Polsce dziatania profilaktyczne
w kierunku dystrofii sa znikome. A ich potrzeba jest ogromna. Obszar ten jest
catkowicie zaniedbany. Jedli pojawia si¢ problem choroby, rodzice nie wiedza,
jak si¢ z nim uporaé. Brak dzialan swiata medycznego wiaze si¢ z kfopotami
finansowymi, brakiem odpowiednio wyszkolonej kadry i zbyt malym zainte-
resowaniem wiadz tym problemem.

Kazdy element diagnozy dystrofii jest istotny, poczawszy od dziatari medycz-
nych, a skoriczywszy na rehabilitacji. Ogromne znaczenie ma pomoc psycho-
loga, ktéra udzielona w szybkim czasie, daje dziecku i jego rodzinie szans¢ na
wyjscie z kryzysu emocjonalnego, oswojenie si¢ z problemem oraz podpowiada,
jak dalej zy¢. Powinna by¢ ona udzielona zaraz po zdiagnozowaniu dystrofii
i kontynuowana systematycznie nie tylko w stosunku do dziecka, ale réwniez
jego rodziny. Dziecko w normie intelektualnej nie zawsze potrafi pogodzi¢ si¢
z utratg zdrowia, wygaszeniem funkgji Zyciowych i odtraceniem $rodowiska.
Taki stan rzeczy odbija si¢ tez na rodzinie, ktéra powoli traci sens zycia. Trudno
zrozumie¢ matce i ojcu, ze ich dziecko nie ma szans na normalne, dtugie zycie.

Niestety diagnoza i pomoc psychologiczna nie zawsze pojawiaja si¢ na po-
czatku drogi walki z choroba. Sg one przeprowadzane i udzielane w réznych
przedziatach wiekowych dzieci, a ich kontynuacja dotyczy mniej niz jednej
trzeciej chorych. Pomoc psychologiczna jest najbardziej zaniedbanym obsza-
rem, chod jej znaczenie w utrzymaniu prawidlowego poziomu emocjonalnego
dziecka jest tak bardzo potrzebne.

Diagnoza psychologiczna w zyciu dziecka odgrywa ogromna rolg. Po wy-
konaniu testéw pedagogicznych dziecko z niepelnosprawno$cia moze otrzy-
maé w ramach ksztalcenia specjalnego dodatkowe godziny zaje¢ rewalidacyj-
nych, dostosowane do jego potrzeb i mozliwosci. Poza tym jesli w zycie dziecka
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zostaly wlaczone terapie psychologiczne, tatwiej jest mu pokona¢ strach przed
choroba, odzyska¢ wewngtrzny spokéj i nauczy¢ si¢ zy¢ ze swoim schorzeniem.

Proces edukacji dziecka chorego na dystrofi¢ na poszczegélnych etapach
edukacji przebiega bardzo réznie. Problemy najczgsciej wynikaja ze sprawnosci
fizycznej. Siedzenie na wézku utrudnia poruszanie si¢ w czasie zajec lekeyjnych.
Skolioza i ostabione reakcje manualne ograniczaja szybko$¢ wykonywania po-
lecent nauczyciela, np. przy pisaniu. Problemy edukacyjne dotycza takze zajgc
plastycznych, technicznych, czasem dziecko jest catkowicie wytaczane z zajgc.

Zupelnie inne problemy pojawiajg si¢, gdy dziecko tylko lezy. Dzieci te
maja nauczanie indywidualne i ich kontakty z réwiesnikami bywaja znikome
lub nie ma ich wcale. Maja one problemy z oddychaniem, odczuwaja béle
kregostupa, motoryka mata funkcjonuje tylko na poziomie paru ruchéw. Pra-
ca opiera si¢ gléwnie na przekazie informacji, bardzo rzadko z uzyciem kom-
putera, cho¢ ten sprzet jest najbardziej pomocny w edukacji. Brak programéw
i czgsto odpowiedniego oprzyrzadowania sprawia, iz nie wykorzystuje si¢ tego
narzedzia jako podstawowego w pracy dydaktycznej.

KONKLUZJA

Na terenie szkoly mozna zrealizowaé wiele dziatari wspomagajacych funk-
cjonowanie dziecka przewlekle chorego. Przede wszystkim szkota powinna
zapewni¢ poczucie bezpieczenistwa psychicznego i fizycznego oraz zaufania do
grupy i nauczyciela, poméc w pokonywaniu trudnosci, uczy¢ samodzielnosci
oraz nowych umiejetnosci, a takze budowa¢ dobra atmosferg i przyjazne rela-
cje w zespole klasowym. Istotne jest réwniez traktowanie chorego dziecka jako
petnoprawnego czfonka zespotu, motywowanie go do kontaktéw i wspétdzia-
tania z innymi dzie¢mi oraz wzmacnianie poczucia wlasnej wartosci®.
Obowiazkiem pedagogdw jest stworzenie takich warunkéw, ktére zapewnia
dzieciom w stanie terminalnym jak najbardziej normalne funkcjonowanie, by
mimo choroby mogly si¢ one uczy¢, rozwijaé i otrzymywa¢ niezb¢dna pomoc.
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DziEcko z DYSTROFIA MIEgNIOWA W POLSKIM SYSTEMIE EDUKACII.
DONIESIENIA Z BADAK

Streszczenie: Tekst zostal poswiecony analizie badan dotyczacych dziatar profi-
laktycznych, ktére powinny by¢ realizowane wobec dziecka zagrozonego dystrofia
mig$niowa. Odnosi si¢ do problemu organizacji i udzielania kompleksowego
wsparcia dziecku choremu na dystrofi¢ mig$niowa i jego rodzinie. Charakeery-
zuje proces ksztatcenia dziecka chorego na dystrofi¢ w polskim systemie edukacji.

Stowa kluczowe: dystrofia mi¢$niowa, dzialania profilaktyczne, diagnoza dziecka
z dystrofia mig$niowa, kompleksowe wsparcie dziecka z dystrofia mig$niowa

A CHILD WITH MUSCULAR DYSTROPHY IN THE POLISH EDUCATIONAL SYSTEM.
A RESEARCH REPORT

Summary: The text is devoted to the analysis of research on the preventive meas-
ures that should be implemented to support a child at risk of muscular dystrophy.
It addresses both the organizational issues as well as provision of comprehensive
support to a child with muscular dystrophy and his/her family. It also presents
the process of education of a child with muscular dystrophy in the Polish edu-
cational system.

Keywords: muscular dystrophy, preventive measures, diagnosis of a child with
muscular dystrophy, complex support of a child with muscular dystrophy

135



