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Streszczenie: Edukacja wiaczajaca wymaga od wszystkich nauczycieli zapoznawania si¢
z réznymi niepetnosprawnosciami, z ktérymi mogga si¢ zetknaé w swojej praktyce zawo-
dowej. Celem niniejszego artykutu jest przyblizenie pedagogom obrazu uczniéw ze specy-
ficzng chorobg neurodegeneracyjna, jaka jest rdzeniowy zanik migsni (SMA). Choroba ta
powoduje niepelnosprawnos¢ ruchowas, ale sprawnos¢ intelektualna zostaje zachowana,
zatem przed nauczycielami — gtéwnie w szkotach ogdélnodostepnych, bo tam najczesciej
uczg si¢ tacy uczniowie — stoi wyzwanie zwigzane ze stworzeniem warunkow do zaspo-
kojenia ich specjalnych potrzeb edukacyjnych i umozliwienia samorealizacji, mimo nasi-
lajacych sie ograniczen. W artykule przedstawiono charakterystyke SMA i najwieksze za-
grozenia w przebiegu tej choroby oraz ich skutki. Oméwiono funkcjonalne ograniczenia,
ktore moga rzutowaé na mozliwosci uczenia sie. Dalsza cze$¢ artykutu ukazuje specyfike
specjalnych potrzeb edukacyjnych i mozliwosci wsparcia ucznia z SMA dotyczace m.in.
dostosowania organizacji nauczania, metod nauczania i srodkéw dydaktycznych.

Stowa kluczowe: rdzeniowy zanik miesni, SMA, edukacja, uczen, specjalne potrzeby
edukacyjne, edukacja wlaczajaca

Wprowadzenie

Rdzeniowy zanik mig$ni (ang. Spinal Muscular Atrophy - SMA), jako jedna z cho-
réb neurodegeneracyjnych nerwowo-mig$niowych, zawsze byt problemem zagrazaja-
cym zyciu chorych i stopniowo obnizajacym jego jakos¢, jednak zrobilo si¢ w Polsce
o nim glo$niej w 2016 roku, gdy uczniowie Gimnazjum nr 2 w Koninie napisali list do
premier Beaty Szydlo, kierowani checia pomocy swemu koledze Antkowi, chorujace-
mu na te chorobe. Ten pozornie jedynie publicystyczny fakt, nie tylko na chwile zwré-
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ukowe: edukacja wlaczajaca, Konwencja o prawach osob niepetnosprawnych, wykluczenie spotecz-
ne kobiet z niepelnosprawnosciami, seksualno$¢ kobiet z niepelnosprawnosciami.
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cit uwage spoleczenstwa na SMA jako chorobe, ale takze na sytuacje ucznia z SMA
w szkole i w zespole uczniowskim, wsrod rowiesnikow'. Najczesciej dostrzegany byt
bowiem jedynie problem ograniczen ruchowych, bez pozostatych wtasciwosci tej cho-
roby, w tym czynnika psychologicznego, zwigzanego z utratg sprawnosci i perspekty-
wa jej dalszych ograniczen w miare postepu choroby. Ze wzgledu na wielo$¢ typow
SMA - z czego rzadko zdaje sobie sprawe spoleczenstwo, w tym nawet nauczyciele
pracujacy z takimi uczniami - jak réwniez z powodu nieodrézniania SMA od innych
choréb powodujacych dysfunkeje ruchowe (np. od mdzgowego porazenia dzieciece-
go czy stanow porazennych pourazowych) tatwo o powierzchownos¢ wiedzy o wyni-
kajacych stad potrzebach rozwojowych i edukacyjnych, co sprzyja tworzeniu si¢ nie-
korzystnych stereotypow i mitéw. Dotycza one np. oceny mozliwosci intelektualnych
uczniéw z SMA lub przekonan o krotkiej perspektywie przezycia. Tymczasem jest to
grupa uczniéw o duzych zasobach, ktére mozna i trzeba rozwija¢ w procesie ksztal-
cenia, i to z uwzglednieniem diuzszej perspektywy czasowej, gdyz wiekszo$¢ chorych
z SMA ma przed sobg na szczedcie wiele lat zycia, a postep medyczny sprzyja jego
stalemu wydtuzaniu. Dlatego warto przyblizy¢ — zaréwno pedagogom specjalnym,
jak i innym nauczycielom realizujgcym ksztalcenie integracyjne lub edukacje wlacza-
jaca — charakterystyke specjalnych potrzeb edukacyjnych wynikajacych z tej choroby.

Dzieci i mlodziez z SMA spelniaja podwojne kryterium specjalnych potrzeb
edukacyjnych: jako uczniowie z przewlekla chorobg ijako uczniowie z niepelno-
sprawnoscig’. W obu przypadkach system o$wiaty zobowigzany jest udzieli¢ pomocy
psychologiczno-pedagogicznej, przewidzianej dla wszystkich ucznidw z dlugiej listy
wymienionych w rozporzadzeniu ministerialnym specjalnych potrzeb edukacyjnych?,
jednak niepelnosprawnos¢ (Scislej: niepetnosprawnos¢ ruchowa) jest tez sytuacja
podmiotowa ucznia, w ktdrej system oswiaty przewiduje wydanie orzeczenia o po-
trzebie ksztalcenia specjalnego oraz objecie go takim ksztalceniem®. Warto zaznaczy¢,
ze ksztalcenie specjalne nie oznacza obecnie ksztalcenia w szkole specjalnej — zreszta
uczniowie z SMA, o ile nie pojawialy sie¢ dodatkowo inne niepelnosprawnosci, raczej
do takich szkot nie trafiali. Ksztalcenie specjalne to takze nauka w szkole/klasie inte-
gracyjnej, a od kilku lat takze edukacja wlaczajaca w kazdej innej szkole ogdlnodo-

! B. Pieczynska, Uczniowie z Konina napisali list do premier Szydlo w sprawie SMA, ,Glos
Wielkopolski’, 30.10.2016, http://www.gloswielkopolski.pl/wiadomosci/konin/a/uczniowie-z-koni-
na-napisali-list-do-premier-szydlo-w-sprawie-sma,11202684/ (dostep: 14.07.2018).

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie zasad
udzielania iorganizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w publicznych przedszkolach,
szkotach i placéwkach (Dz. U. z 2017 r. poz. 1591); Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej
z dnia 7 wrze$nia 2017 r. w sprawie orzeczen i opinii wydawanych przez zespoly orzekajace dzialajg-
ce w publicznych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz.U. z 2017 r. poz. 1743).

* Tamze.

* Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie warunkow
organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepelnosprawnych, niedo-
stosowanych spolecznie i zagrozonych niedostosowaniem spolecznym (Dz.U. z 2017 r. poz. 1578).
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stepnej. O specjalnym charakterze decyduje to, w jaki sposob szkota wybrana przez
rodzica wypelnia zalecenia poradni psychologiczno-pedagogicznej, zawarte w orze-
czeniu o potrzebie ksztalcenia specjalnego.

Ze wzgledu na zachowang sprawnos¢ intelektualng nalezy przyja¢, ze klasa in-
tegracyjna i edukacja wlaczajaca to najczestsze i najkorzystniejsze $ciezki edukacyj-
ne dla uczniéow z SMA® - o ile wla$ciwie zostang rozpoznane i zaspokojone ich spe-
cyficzne potrzeby. Jednoczes$nie niezaleznie od wyboru rodzaju szkoly uczniowie
z SMA czgsto korzystajg takze z mozliwosci realizacji nauki we wltasnym domu, w for-
mie zaje¢ indywidualnych z dojezdzajacym nauczycielem lub nauczycielami. Nalezy
jednak zauwazy¢, ze nauczanie indywidualne powinno by¢ ostatecznoécia®: powinno
sie je stosowacd tylko wtedy, kiedy uczen nie jest w stanie uczeszczaé do szkoly z uwagi
na stan zdrowia, co nie jest rownoznaczne z niepelnosprawnos$ciag ruchows. Nauka
w szkole przynosi wiele korzysci. Dla prawidtowego rozwoju bardzo istotne sg relacje
miedzyludzkie. Dlatego nalezy zrobi¢ wszystko, by uczen z SMA mogl w pelni korzy-
sta¢ z mozliwosci, jakie daje inkluzja. Jednym z warunkow tego jest wlasciwe rozpo-
znanie jego potrzeb.

Charakterystyka SMA i wynikajacych z niego ograniczen
funkcjonalnych

Rdzeniowy zanik migéni jest chorobg o podlozu genetycznym. Jak juz wspo-
mniano, znajduje si¢ w grupie choréb nerwowo-migsniowych. Pojawia si¢ w wyniku
niedoboru biatka SMN (ang. Survival of Motor Neuron) w komoérkach nerwowych.
Biatko to warunkuje przezycie neuronéw ruchowych, jest potrzebne do prawidtowe-
go funkcjonowania neuronéw motorycznych, ktore sa odpowiedzialne za porusza-
nie mig$niami szkieletowymi. Ponadto istniejg przypuszczenia, iz biatlko SMN moze
wywiera¢ bezposredni wptyw na komdrki migsniowe. Co istotne, im wiecej biatka
SMN, tym tagodniejszy przebieg SMA. Niestety, nie jest mozliwe dostarczenie biatka
z zewnatrz, powstaje ono w procesach wewnatrzkomoérkowych. Niedobor biatka jest
rezultatem mutacji — zmiany w kodzie genetycznym na pigtym chromosomie w glow-
nym genie (o symbolu SMN1). Gen ten koduje (produkuje) biatko SMN”.

Rdzeniowy zanik mie$ni wystepuje na caltym $wiecie iz czestoscig 1 na 6000-
10 000 urodzen w ciggu roku®. W Polsce nosicielstwo genu warunkujacego wystapie-

* Zob. przypis 1.

¢ B.Jachimczak, Dydaktyczne i pozadydaktyczne uwarunkowania efektow nauczania indywidu-
alnego dzieci przewlekle chorych, Oficyna Wydawnicza Impuls, Krakow 2011.

7 A. Lusakowska (red.), Rdzeniowy zanik migsni (SMA) - podstawowe informacje, Fundacja
SMA, Warszawa 2016, s. 8.

8 Ch. Mastella, G. Ottonello (red.), Z SMA1I na co dzie#i - Vademecum opieki nad dzieckiem
z najcigzszq postaciq rdzeniowego zaniku migsni, Fundacja SMA, Warszawa 2016, s. 42.
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nie tej choroby wynosi 1 na 35 0sob, co daje czestotliwo$¢ wystepowania SMA 1 na
poziomie 4900°.

Rozwdj choroby jest zazwyczaj powigzany z czasem wystapienia pierwszych ob-
jawow, ktore uwarunkowane sg iloscig biatka SMN powstajacego w neuronach. Rdze-
niowy zanik mieéni jest choroba, ktdrg cechuje duze zréznicowanie w odniesieniu do
wieku, w ktorym obserwuje si¢ pierwsze symptomy, oraz tempa oslabienia mieéni,
a w konsekwencji ich zaniku. Z reguly rdzeniowy zanik mieéni jest choroba postepu-
jaca'® i nie wigze sie¢ tylko z ograniczeniami lokomocyjnymi. Do najwiekszych zagro-
zen w SMA zalicza si¢: ostabienie miesni oddechowych, migéni gardta i przetyku oraz
miesni tulowia i postepujace skrzywienie kregostupa!'. Zwigkszona podatnoé¢ na in-
fekcje drég oddechowych sprawia, zZe uczniowie moga opuszczaé wiele dni w szkole.
Oslabienie migéni gardia i przetyku powoduje krztuszenie sig, dlawienie si¢ napojami,
pokarmem lub $ling. Wielogodzinne siedzenie powoduje dyskomfort i bdl plecow.
Brak mozliwosci odpoczynku, potozenia sie¢ moze skutkowaé szybkim meczeniem sig¢
i problemami z koncentracja podczas zajec.

Pierwszym na $wiecie zarejestrowanym lekiem na rdzeniowy zanik mieéni jest
Nusinersen (nazwa handlowa: Spinraza), ktéry zostat dopuszczony do leczenia w Sta-
nach Zjednoczonych 24 grudnia 2016 roku, natomiast na obszarze Unii Europejskiej
30 maja 2017 roku'. To przelomowe odkrycie i szansa na inne, lepsze Zycie. Nieste-
ty, koszty leczenia sg bardzo wysokie. Polska byla jednym z ostatnich krajow w Unii
Europejskiej, w ktorych leczenie SMA nie bylo refundowane. Niemowleta z SMA
umieraly, dzieci i dorosli tracili resztki swoich sit. Obecnie sytuacja si¢ zmienia, lek
wprowadzany jest w naszym kraju.

W miedzynarodowej literaturze wyrdznia sie kilka typéw SMA:

- SMA 1 - objawy pojawiajg sie we wczesnym niemowlectwie, czasem juz

w okresie prenatalnym, jest to zardéwno najci¢zsza, jak i najczesciej wystepuja-
ca postac (ok. 45% chorych na SMA posiada typ 1);

- SMA 2 - objawy pojawig sie w okresie poznoniemowlecym (ok. 20% chorych);

- SMA 3 - objawy pojawiaja si¢ w okresie dzieciecym i miodzienczym (ok. 30%

chorych);

- SMA 4 - objawy pojawiajg si¢ w dorostosci, a przebieg choroby jest najtagod-

niejszy"’.

SMA, zwlaszcza typu 3 i4, mimo niepelnosprawnos$ci ruchowej, nie oznacza
gorszego rozwoju intelektualnego, pozwala na rozwijanie swoich pasji i spetnianie
sie w zyciu. Osoby dotknigte SMA chetnie pogtebiaja swoje zainteresowania i czesto

° J. Borkowska i in., Incidence of spinal muscular atrophy in Poland - more frequent than pre-
dicted?, ,Neuroepidemiology”, nr 34/2010, s. 152-157.

1" A. Lusakowska (red.), dz. cyt., s. 9.

' Tamze, s. 19.

12 Nusinersen, https://www.fsma.pl/leki/nusinersen/ (dostep: 5.07.2018).

B A. Lusakowska (red.), dz. cyt., s. 11.
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osiagajg imponujace sukcesy naukowe (np. zmarty niedawno wybitny fizyk teoretycz-
ny Steve Hawking'?), przy czym nalezy zaznaczy¢, ze cze$¢ z nich twierdzi, iz gdyby
nie do$wiadczyli SMA, by¢ moze brakowaloby im motywacji i nie przykladaliby takiej
wagi do nauki. W celu potwierdzenia tych stéw mozna przytoczy¢ fragment artykutu
Z piekta do nieba: ,,Chorzy na SMA to czesto osoby bardzo inteligentne — moéwi prof.
Katarzyna Kotulska-Jozwiak z Kliniki Neurologii i Epileptologii Instytutu »Pomnik-
-Centrum Zdrowia Dziecka«. - W SMA oszczedzone s3 funkcje wyzsze ukladu ner-
wowego — to choroba, w ktdrej rozwdj psychiczny i intelektualny jest prawidlowy,
a czesto nawet powyzej normy. [...] Dziecko z rdzeniowym zanikiem mie$ni to zwy-
kle najlepszy uczen w szkole, ktéry wygrywa olimpiady przedmiotowe [...]”".

Specyfika specjalnych potrzeb edukacyjnych
i mozliwosci pomocy uczniowi z SMA

Zgodnie z Konwencjg o prawach 0séb niepelnosprawnych osoby te maja prawo
do nauki, rozwijania swoich zdolnosci i umiejetnosci, bez dyskryminacji i na zasa-
dzie réwnych szans. Pafstwa zobowigzaly si¢ do dopilnowania, by osoby niepetno-
sprawne mogly uczeszczaé¢ do szkot i kontynuowaé nauke w wieku dorostym, jesli
wyrazaja takg cheé. Ponadto panstwa majg zapewni¢ odpowiednie wsparcie w nauce
z uwzglednieniem indywidualnych potrzeb 0s6b niepelnosprawnych'®.

W obowigzku gminy lezy zapewnienie wiasciwych warunkéw do nauki dla
wszystkich dzieci, ktore sg objete obowigzkiem szkolnym. Dzieci ze specjalnymi po-
trzebami edukacyjnymi majg mie¢ zapewnione potrzebne wsparcie, ktére moze obej-
mowa¢ zatrudnienie asystenta do ucznia czy likwidacje barier architektonicznych na
terenie szkoly. Jesli stan dziecka, cigzka posta¢ SMA, nie pozwala na uczgszczanie
do szkoty, istnieje mozliwos¢ odbywania nauki szkolnej w systemie nauczania domo-
wego. Ponadto wérdd obowiazkéw gminy znajduje si¢ tez umozliwienie niepetno-
sprawnym dzieciom dojazdu do szkot. Moze sie to odbywac¢ na zasadzie zapewnienia
transportu dostosowanym pojazdem lub refundacji rodzicom kosztéw zwigzanych
z dowozem dziecka'.

'* Lekarze nie do konca byli pewni, czy Hawking cierpial na SMA, czy tez stwardnienie zaniko-
we boczne ALS (Amoytrophic Lateral Sclerosis — w ostatnich latach jego Zycia sklaniano si¢ raczej do
takiej diagnozy). Cho¢ choroby te réznig si¢ w patomechanizmie ich przebieg jest podobny i w obu
chorobach zachowane jest normalne funkcjonowanie intelektualne, a technologie opracowane
z mysla o potrzebach Hawkinga wykorzystywane sa obecnie w obu chorobach.

15 Z piekta do raju, DoRzeczy.pl, 21.09.2017, https://dorzeczy.pl/42008/Z-piekla-do-raju.html
(dostep: 5.07.2018).

!¢ Konwencja o prawach osdb niepetnosprawnych, sporzagdzona w Nowym Jorku dnia 13 grud-
nia 2006 r. (Dz.U. z 2012 r. poz. 1169), artykul 24.

7" A. Lusakowska (red.), dz. cyt., s. 62-63.
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SMA ma charakter postepujacy, powoduje ograniczong sprawnos¢ fizyczng, przez
co znacznie wplywa na funkcjonowanie uczniéw z SMA w szkole. Konieczne jest, aby
nauczyciele pracujacy z uczniami z SMA zapoznali sie ze specyfika tej choroby i byli
$wiadomi potrzeb, mozliwosci i ograniczen swoich ucznidow. Zasadne jest réwniez
przekazywanie uczniom bez niepelnosprawnosci, ze SMA nie jest chorobg zarazliwa,
a uczniowie nia dotknieci nie stwarzaja zagrozenia dla pozostalych uczniéw i potrze-
buja akceptacji, zrozumienia, przyjazni oraz samorealizacji'®.

Uczniéw z SMA charakteryzuje ograniczone lub uniemozliwione samodzielne
poruszanie si¢. Ich pismo i wykonywane przez nich rysunki moga by¢ mato czytel-
ne dla nauczyciela. Dodatkowo, z powodu szybkiej meczliwosci, jako$¢ pisma spada
w miare pisania — im diuzszy tekst, tym pismo jest mniej czytelne na koncu. Ucznio-
wie przejawiaja tez trudnosci podczas mierzenia, szkicowania, postugiwania sie przy-
borami matematycznymi i sprzetem laboratoryjnym. Wykonywanie czynnosci ru-
chowych zajmuje im wigcej czasu niz ich réwiesnikom. Problematyczne moze by¢ dla
nich szybkie kartkowanie stownikow, zeszytow i ksigzek. Cze$¢ uczniow z SMA moze
odczuwac lek w nowych dla nich sytuacjach®.

Wsparcie psychologiczne dla ucznia z niepelnosprawnoscig jest nieocenione.
Czesto najcenniejsze wsparcie dla osoby dotknigtej chorobg nerwowo-mig$niowa
pochodzi od innej osoby z podobng choroba. Zrozumienie stanu ucznia jest wazne
w tworzeniu realistycznych oczekiwan wobec niego. Konieczne jest skoncentrowanie
sie na tym, co uczen moze robi¢, a nie na tym, czego juz nie moze. Ponadto nalezy
umozliwi¢ mu podejmowanie wlasnych decyzji, nawet jesli fizycznie nie jest w sta-
nie wykonywa¢ okreslonych zadan. Rodzenstwo ucznia z niepelnosprawnoscia tez
potrzebuje wsparcia. Moze im towarzyszy¢ wiele uczu¢ takich jak zazdro$¢ czy lek.
Wazne jest dla nich poczucie, ze jest kto$, kto z nimi porozmawia i wesprze. Nalezy
uwzgledniac potrzeby emocjonalne i psychologiczne wszystkich uczniow. W zwigz-
ku z tym poza samym uczniem z niepelnosprawnoscia konieczne jest tez zwrocenie
uwagi na pozostalych ucznidow, poniewaz obecnos¢ osoby z niepelnosprawnoscia
w klasie wptywa na wszystkich w grupie. Szkota powinna zadbac o to, zeby temat nie-
pelnosprawnosci i wynikajacych z niej potrzeb nie byt im obcy®. Rodzice uczniéw
wspoldecydujg o szkole i jej funkcjonowaniu, maja wplyw na dzialania, ktore sa po-
dejmowane wobec uczniéw. Ponadto majg oni w szkole prawa, ktorych realizacji po-
winni oczekiwa¢. W momencie, kiedy cztowiek doswiadcza trudnej dla siebie sytuacji
i sam nie jest w stanie sobie z nig poradzi¢, potrzebuje wsparcia. Z cala pewnoscia

18 School Accommodation Recommendations Diagnosis: Spinal Muscular Atrophy (SMA), Mus-
cular Dystrophy Association (br.), https://www.mda.org/sites/default/files/Guide SchoolAccom-
modations-SMA2.pdf (dostep: 20.12.2017).

1 A. Olechowska, Specjalne potrzeby edukacyjne, PWN, Warszawa 2016, s. 91-93.

2 Inclusive education for children with muscular dystrophy and other neuromuscular conditions.
Guidance for primary and secondary schools, Muscular Dystrophy Campaign, 2007, http://www.
musculardystrophyuk.org/assets/0002/2928/Inclusive Education.pdf (dostep: 15.07.2018).
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potrzebujg go rodzice dziecka z niepelnosprawnoscia®'. Nierzadko czujg si¢ osamot-
nieni, zagubieni, czasem nie sg w stanie poradzi¢ sobie z zaistnialg sytuacja lub czuja
zmeczenie z powodu stalej opieki nad dzieckiem. Szkota, w zatozeniu, ma spetniaé
oczekiwania i zaspokaja¢ potrzeby rodzicow, tak by kazdy z nich mogt czu¢ sie w niej
dobrze?. Nie bez znaczenia jest perspektywiczne spojrzenie na przyszto$¢ zawodows,
gdyz wybory dokonane na etapie szkoly w przypadku 0séb z powaznymi ogranicze-
niami sprawnosci bedg mie¢ znaczenie calozyciowe®.

Pracujac z uczniem z SMA konieczne jest uwzglednianie jego indywidualnych
potrzeb w celu dostosowania srodowiska zewnetrznego, w efekcie uczen moze uczest-
niczy¢ w zyciu klasy i szkoty oraz by¢ w miare mozliwosci samodzielny. Kluczowe jest
usuniecie barier architektonicznych, gdyz ich istnienie moze utrudnia¢ budowanie
relacji z innymi, negatywnie wplywac na aktywnos¢ i samodzielnos¢ ucznia, a w kon-
sekwencji zmniejsza¢ motywacje do nauki i rozwoju psychofizycznego. Usuniecie ba-
rier stwarza poczucie samodzielnosci, poglebia che¢ do nauki i wspolpracy z kolega-
mi i nauczycielami*. Przyczyny i skutki funkcjonalne niepelnosprawnoséci ruchowej
moga by¢ rézne. Wynika ona z réznorodnych zdarzen losowych ischorzen. W za-
leznosci od ich rodzaju, stopnia i czasu wystgpienia ograniczona jest samodzielno$¢
i niezalezno$¢ zyciowa oraz utrudnione jest opanowanie umiejetnosci szkolnych.

W literaturze niewiele jest konkretnych wskazéwek do pracy z dzie¢miz SMA, ale
odnosi sie do nich takze wiele wytycznych do nauczania uczniéw z niepetnospraw-
nos$cig ruchowa w ogole. Dotyczg one przede wszystkim zniesienia barier architekto-
nicznych w szkole i woko! niej*. Natomiast jesli chodzi o dostosowanie o charakte-
rze dydaktycznym, dotyczacym gléwnie metod nauczania i srodkéw dydaktycznych,
warto uwzglednic za A. Olechowska nastepujace wskazowki:

- umozliwienie uzupelnienia lub dostarczenie do$wiadczen, ktorych uczen nie

mial sposobnosci wezesniej zdoby¢;
- dostosowanie podrecznikow, zeszytow, kart pracy i innych materialow dydak-
tycznych w sposdb umozliwiajacy uczniowi mozliwie samodzielne korzystanie
z nich;

- dostosowanie do mozliwosci i potrzeb ucznia przyboréw szkolnych (ze zwro-
ceniem uwagi na trudnosci z chwytaniem, manipulacja; powinny mie¢ odpo-
wiednig grubos¢ i rozmiar, by¢ ergonomiczne), takze instrumentéw muzycz-

! J. Pyzalski, D. Podgérska-Jachnik, Badanie potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug skierowa-
nych do rodzin z dzie¢mi z orzeczong niepetnosprawnoscig w wieku 8-16 lat, RCPS, L6dz 2015.

2 ]. Lipinska-Loks, Wsparcie rodzicow dzieci z niepetnosprawnoscig w srodowisku szkolnym -
zielonogorski przyktad dobrych praktyk, ,Problemy Edukacji, Rehabilitacji i Socjalizacji Oséb Nie-
pelnosprawnych’, nr 18(1)/2014.

» B. Jachimczak, B. Olszewska, D. Podgérska-Jachnik, Mdj zawdd - moja praca - moja przy-
szlos¢é: perspektywy 0s6b z niepetnosprawnoscig, Wydawnictwo WSP, £6dz 2011.

2 Podniesienie efektywnosci ksztatcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi. Ma-
teriaty szkoleniowe czgs¢ 11, Ministerstwo Edukacji Narodowej, Warszawa 2010.

» A. Olechowska, dz. cyt., s. 93-94.
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nych (nie powinny wymagaé precyzyjnego chwytania poszczegélnych czesci
i duzego naktadu sity w celu uderzenia; odpowiedni jest np. tamburyn, tréjkat
czy talerze);

- dostosowanie stanowiska komputerowego na zajeciach z informatyki;

- zapewnienie dostepu do komputera, jesli uczen nie jest w stanie pisa¢ recznie;

- ulatwienie dostepu do przedmiotéw i pomocy dydaktycznych (obnizenie wy-
soko wiszacych map, umieszczenie eksponatéw, bryl geometrycznych czy in-
nych poznawanych przedmiotéw na tawce ucznia z niepetnosprawnoscia, do
ktérej moga podchodzi¢ uczniowie bez niepetnosprawnosci w celu ich obej-
rzenia)?®.

Powyzsze wskazowki bez watpienia przetoza si¢ na lepsze rozumienie funkcjo-
nalno$ci uczniéw z SMA oraz na ich pelniejsze uczestnictwo w zyciu szkolnym i spo-
tecznym. Nalezy jednak pamietaé, Ze SMA jest chorobg o zréznicowanym przebiegu,
co oznacza, ze uczniowie nig dotknieci doswiadczajg réznorodnych trudnosci w swo-
im codziennym funkcjonowaniu. Dlatego nauczyciel powinien zdawa¢ sobie sprawe
z tego, ze niektore z powyzszych wskazowek nie bedg odpowiednie dla danego ucznia
z SMA. Wazne jest, zeby byt dobrym obserwatorem, potrafit dziala¢ adekwatnie do
sytuacji.

Podstawowym dokumentem, ktéry reguluje funkcjonowanie ucznia z orzecze-
niem w szkole jest IPET. Nalezy w nim uwzgledni¢ konkretne cele w oparciu o po-
trzeby ucznia. Ten plan powinien by¢ regularnie kontrolowany i wnikliwie sprawdza-
ny. IPET obejmuje m.in. zakres dostosowan wymagan edukacyjnych, formy i zakres
pomocy, wykorzystanie technologii informacyjnych. Nalezy konsultowa¢ zawarto$§¢
dokumentu z rodzicami ucznia i informowac ich o podejmowanych dziataniach wo-
bec niego oraz o wszelkich ich rezultatach?.

Aby ulatwi¢ uczniom korzystanie zindywidualnych pomocy dydaktycznych,
zdaniem A. Olechowskiej, nalezy je dostosowa¢ poprzez:

- dobranie przyboréw do pisania z uwzglednieniem mozliwo$ci ucznia;

- stosowanie podpdrek pod zeszyty iksigzki, zapewniajacych ich stabilizacje,

takze najlepiej przytrzymywanie kartek;

- korzystanie z podrecznikéw w wersji elektronicznej, jesli uczen nie ma wystar-
czajaco sily, by swobodnie kartkowa¢ podrecznik papierowy (przy tym warto
zwrdci¢ uwage, ze obecnie coraz cze$ciej w ogole wykorzystuje sie¢ w dydak-
tyce ksigzki elektroniczne, co dla dzieci z SMA wydaje si¢ dodatkowa szansa
- przyp. K.G.);

- przygotowanie trwatych, ofoliowanych pomocy z wykorzystaniem sztywnych
kartonow (dodatkowe zabezpieczenie przed przesuwaniem i rozrzuceniem ta-
kich pomocy moze da¢ przyklejony rzep - przyp. K.G.);

% Tamze, s. 94-95.
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- stosowanie pojedynczych kart pracy, ktdre po zajeciach bylyby umieszczane
W segregatorze, rezygnacja z zeszytow moze znacznie poprawi¢ komfort pra-
cy ucznia (to takze czesty sposdb gromadzenia materiatéw w formie portfolio
w wielu niemieckich, szwedzkich czy amerykanskich szkotach - przyp. K.G.);
- przygotowanie gotowych schematéw i tabelek w celu odcigzenia ucznia, kto-
rego zadaniem bedzie tylko ich uzupelnienie lub zaznaczenie wlasciwych ele-
mentéw;
- udostepnianie prezentacji wyswietlanych w czasie lekcji, jesli uczen ma proble-
my z szybkim przepisywaniem tresci znajdujgcych sie na slajdach;
- przygotowanie notatek z najwazniejszymi informacjami z poszczegélnych lekcji*®.
Jak wida¢, dostosowania te nie wymagaja wielkiego wysitku ze strony nauczy-
ciela, raczej empatycznej troski, wyobrazni i odrobiny kreatywnosci, a czasem takze
rezygnacji z utartych sposobdw pracy na lekeji na rzecz poszukiwania nowoczesnych
sposobdw zagospodarowania przestrzeni, podejscia do sposobu wykonywania zadan,
uzywanych pomocy. Moze to wrecz wplynaé na urozmaicenie sposobu pracy na lekeji
i ich uatrakcyjnienie dla wszystkich uczniéw. Obecnos¢ ucznia z SMA w klasie szkol-
nej stanowi zatem pewne wyzwanie, ale nieprzekraczajace mozliwosci sprostania mu
przez nauczyciela, nawet przecigtnie przygotowanego do pracy z dzieckiem z niepet-
nosprawnoscia. Z pewnoscia nie stanowi zagrozenia dla jakosci nauczania w klasie,
a nawet moze przyczynic si¢ do jej podniesienia. Tak zresztg postrzegana jest wspot-
cze$nie rola edukacji wlaczajacej.

Refleksje koncowe

SMA to choroba, w ktdrej miesnie ciala stabng i ulegaja zanikowi. Dotyczy to
m.in. mie$ni rak, ndg, mie$ni przewodu pokarmowego i miesni odpowiadajacych
za oddychanie. SMA nie wplywa na rozwdj emocjonalny i intelektualny. Chorzy na
SMA to czesto osoby inteligentne, osiagajace liczne sukcesy i otwarte na otoczenie.
Jeszcze niedawno byta to choroba nieuleczalna, a jedyna pomocg byta rehabilitacja,
ktéra w niewielkim stopniu usprawniala osoby dotkniete SMA i spowalniala postep
choroby. Jednak w ostatnim czasie pojawit si¢ pierwszy na $wiecie lek, ktory nie tylko
zatrzymuje postep tej choroby, ale tez czesto cofa jej objawy. To bez watpienia ogrom-
na szansa dla chorych na SMA na znaczng poprawe ich funkcjonowania.

Ksztalcenie ucznia z SMA nie nalezy do najtatwiejszych zadan, ale szkota i na-
uczyciele moga mu sprostac. Istotne jest to, zeby dziala¢ w kierunku wzmacniania
samooceny ucznia i uwiadamia¢ go, ze pomimo znacznej niepetnosprawnosci ru-
chowej jest w stanie duzo osiaggna¢ w zyciu. Pomocne moga tu by¢ kontakty z do-
rostymi ludzmi z SMA, ktérzy moga stanowi¢ wzorzec osobowy dla takiego ucznia.
Ponadto zaangazowanie nauczyciela w wykonywana prace, podporzadkowywanie si¢

# A. Olechowska, dz. cyt., s. 95-96.
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zaleceniom i jego troska o ucznia z calg pewnoscig pomoga uczniowi rozwija¢ swoje
zainteresowania i osiggna¢ zatozone cele, co tez bez watpienia przetozy sie na satys-
fakcje nauczyciela i poczucie prawidlowo wykonanej pracy. Z pewnoscig znajdzie ona
odzwierciedlenie w dalszym rozwoju ucznia, nie tylko w odniesieniu do szkoty, lecz
réwniez w pdzniejszym zyciu zawodowym. Poprzez wzmocnienie samooceny i mo-
tywowanie do stawiania sobie ambitnych celéw osoba z SMA moze uswiadomic¢ sobie
wlasng warto$¢, dazy¢ do samorealizacji i samoakceptacji. Wzbudzenie w mlodym
czlowieku poczucia przynaleznosci spolecznej prowadzi do wytworzenia w pdzniej-
szym okresie poczucia wspoélnoty i zatozenia wlasnej rodziny.

Bibliografia

Arnold W.D., Kassar D., Kissel ].T., Spinal muscular atrophy: diagnosis and manage-
ment in a new therapeutic era, ,,Muscle Nerve, nr 51(2)/2015.

Borkowska J. i in., Incidence of spinal muscular atrophy in Poland - more frequent than
predicted?, ,Neuroepidemiology”, nr 34/2010.

Inclusive education for children with muscular dystrophy and other neuromuscular
conditions. Guidance for primary and secondary schools, Muscular Dystrophy
Campaign, 2007, http://www.musculardystrophyuk.org/assets/0002/2928/
Inclusive Education.pdf (dostep: 15.07.2018).

Jachimczak B., Dydaktyczne i pozadydaktyczne uwarunkowania efektéw nauczania
indywidualnego dzieci przewlekle chorych, Oficyna Wydawnicza Impuls, Kra-
kow 2011.

Jachimczak B., Olszewska B., Podgérska-Jachnik D., Mdj zawdd - moja praca - moja
przyszlosc: perspektywy osob z niepetnosprawnoscig, Wydawnictwo WSP, Lodz
2011.

Jedrzejowska M., Dosiebny dziecigcy i mlodziericzy rdzeniowy zanik migsni — podtoze
molekularne a fenotyp choroby, praca na stopien doktora nauk medycznych
wykonana w Instytucie Medycyny Doswiadczalnej i Klinicznej im. M.]. Mos-
sakowskiego Polskiej Akademii Nauk, Warszawa 2003.

Konwencja o prawach 0séb niepelnosprawnych, sporzagdzona w Nowym Jorku dnia
13 grudnia 2006 r. (Dz.U. z 2012 r. poz. 1169).

Lipinska-Loks J., Wsparcie rodzicéw dzieci z niepetnosprawnoscig w srodowisku szkol-
nym - zielonogorski przyktad dobrych praktyk, ,,Problemy Edukacji, Rehabili-
tacji i Socjalizacji Oséb Niepetnosprawnych’, nr 18(1)/2014.

Lusakowska A. (red.), Rdzeniowy zanik migsni (SMA) - podstawowe informacje, Fun-
dacja SMA, Warszawa 2016.

Mastella Ch., Ottonello G. (red.), Z SMA1 na co dzieri - Vademecum opieki nad dziec-
kiem z najcigzszg postacig rdzeniowego zaniku migsni, Fundacja SMA, War-
szawa 2016.



http://www.musculardystrophyuk.org/assets/0002/2928/Inclusive_Education.pdf
http://www.musculardystrophyuk.org/assets/0002/2928/Inclusive_Education.pdf

Specjalne potrzeby edukacyjne uczniéw z rdzeniowym zaniki ieéni (SMA) 137

Nusinersen, https://www.fsma.pl/leki/nusinersen/ (dostep: 15.01.2018).
Olechowska A., Specjalne potrzeby edukacyjne, PWN, Warszawa 2016.

Podniesienie efektywnosci ksztatcenia uczniéw ze specjalnymi potrzebami edukacyjny-
mi. Materialy szkoleniowe czes¢ II, Ministerstwo Edukacji Narodowej, War-
szawa 2010.

Pieczynska B., Uczniowie z Konina napisali list do premier Szydlo w sprawie SMA,
,Glos Wielkopolski”’, 30.10.2016, http://www.gloswielkopolski.pl/wiado-
mosci/konin/a/uczniowie-z-konina-napisali-list-do-premier-szydlo-w-spra-
wie-sma,11202684/ (dostep: 14.07.2018).

PyzalskiJ., Podgoérska-Jachnik D., Badanie potrzeb i satysfakcji z wybranych ustug skiero-
wanych do rodzin z dziecmi z orzeczong niepelnosprawnoscig w wieku 8-16 lat,
RCPS, L6dz 2015.

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie
warunkow organizowania ksztalcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mio-
dziezy niepetnosprawnych, niedostosowanych spotecznie i zagrozonych nie-
dostosowaniem spotecznym (Dz.U. z 2017 1. poz. 1578).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 9 sierpnia 2017 r. w sprawie
zasad udzielania i organizacji pomocy psychologiczno-pedagogicznej w pu-
blicznych przedszkolach, szkotach i placoéwkach (Dz.U. z 2017 r. poz. 1591).

Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z dnia 7 wrzeénia 2017 r. w sprawie
orzeczen i opinii wydawanych przez zespoty orzekajace dzialajace w publicz-
nych poradniach psychologiczno-pedagogicznych (Dz.U.z 2017 r. poz. 1743).

School Accommodation Recommendations Diagnosis: Spinal Muscular Atrophy (SMA),
Muscular Dystrophy Association (br.), https://www.mda.org/sites/default/
files/Guide SchoolAccommodations-SMA2.pdf (dostep: 20.12.2017).

Slusarczyk Cz., Rola i znaczenie technologii informacyjnych w Zyciu 0séb niepetno-
sprawnych, ,Ekonomiczne Problemy Ustug”, nr 57/2010.

Walewski P., Wyjs¢ z bezruchu, ,,Polityka’, 1-7.08.2018, nr 31(3171).

Z piekta do raju, DoRzeczy.pl, 21.09.2017, https://dorzeczy.pl/42008/Z-piekla-do-ra-
juhtml (dostep: 5.07.2018).



https://www.mda.org/sites/default/files/Guide_SchoolAccommodations-SMA2.pdf
https://www.mda.org/sites/default/files/Guide_SchoolAccommodations-SMA2.pdf

138

Karolina Gniazdowska

Special educational needs of students with spinal muscular atrophy (SMA)

Abstract: Inclusive education requires all teachers to become acquainted with various
disabilities that they may encounter in their professional practice. The aim of this article
is to present the situation of students with a specific neurodegenerative disease — spinal
muscular atrophy (SMA). This disease causes physical disability, but it does not affect in-
tellectual ability, so before teachers — mainly in mainstream schools, because that is where
students learn most often - is a challenge related to creating conditions to meet their
special educational needs and enable self-realisation, despite increasing limitations. The
article presents the characteristics of SMA, highlighting its threats and effects. The article
shows the functional limitations that may affect the possibilities of learning. The final
part of the article presents the character of special educational needs and support oppor-
tunities for students with SMA, including adaptation of teaching organisation, teaching
methods and teaching aids.

Keywords: spinal muscular atrophy, SMA, education, student, special educational needs,
inclusive education
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