iDecide
&

Elevi cu dizabilitati fizice

Distrofia musculara

® @

@ @ I‘l‘f A éCAQD{T sS4 2P iNNOVADE

Acest proiect a fost finantat cu sprijinul Comisiei Europene. Aceasta publicatie si continutul s3u reflectd numai punctu
E ra Sm u S I de vedere al autorului si Comisia nu este responzabild pentru eventuala utilizare a informatiilor pe care le contine.,
[Mumarul proiectului: 562184-EPP- 1-2015- 1-CY- EPPKA3-Pl- FORWARD |



iDec.ide

Distrofia musculara

1.

10.

11.

12.

Tipuri de recomandari la nivel de clasa (accent pe metodele
instructionale)

Informati clasa despre prezenta unui elev cu distrofie musculara (de exemplu printr-un
proiect, o discutie, participare a parintilor, povestire sau implicare a copilului insusi, in
functie de varsta copiilor), avand grija sa nu stigmatizati elevul sau sa il faceti sa se simta
jenat.

Vorbiti clar si concis, dar evitati sa vorbiti rar in mod artificial, sa exagerati miscarea
buzelor sau sa tipati, pentru ca acest lucru afecteaza ritmul natural al vorbirii. Repetati
informatia, astfel Tncat sa va asigurati ca elevul respectiv intelege informatia deoarece elevii
cu distrofie musculara adesea au probleme de invatare, in principal legate de cantitatea de
informatie pe care o pot procesa .

Folositi gesturi naturale si expresii faciale ca un indiciu pentru semnificatii.

Fiti atenti si urmariti schimbarile simptomelor si/sau semnele de oboseala anormala de-a
lungul zilei.

Observati si tratati problemele emotionale sau comportamentale specifice pe care acesti
elevi le pot avea ca urmare a afectiunii lor si incurajati-i intotdeauna sa isi exprime
sentimentele.

Organizati activitati de promovare a acceptarii si a sprijinului pentru a evita marginalizarea.
Tncurajati discutiile despre diferite tipuri de dizabilitati, folositi activititile bazate pe abilititi
vizuale si pe creativitate care, in cazul copiilor cu DM, sunt adesea excelente.

Asigurati-va ca fiecare elev are un rol in activitatile de la clasa.

Folositi metode de predare variate pentru a oferi sanse egale elevilor cu DM.

Folositi-va de materiale vizuale si sprijin, precum fise, vocabular-cheie, diagrame,
instructiuni scrise si medii virtuale de invatare, cum ar fi Blackboard.

Tmpartiti informatia/conceptele in portii mai mici ca s3 ajutati elevii si inteleagd ce se

preda. Dati numai cate o instructiune.

Explicati lectia cu grija si folositi activitati dinamice care stimuleaza creativitatea elevilor
cu distrofie musculara; aceasta ii incurajeaza sa isi mentina interesul si sa ramana implicati
activ in diferite tipuri de activitati de invatare.

Furnizati un set specific de materiale didactice, de exemplu in forma digitala, asa incat elevii
cu distrofie musculara sa nu fie nevoiti sa transporte carti grele la si de la scoala.
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13. Furnizati copii ale notitelor profesorilor sau lectii inregistrate, precum si notite digitale
pentru elevii care folosesc tehnologia.

14. Aratati intelegere pentru aspecte precum intarzieri, absente, pleciri mai devreme de la
scoala, oboseala, schimbari de dispozitie si teme nefacute din cauza sedintelor de terapie.

15. Furnizati optiuni pentru tutoriat sau timpul liber pentru a concepe atributii si a indeplini
sarcini.

16. Dati posibilitatea unor pauze dese pentru mers la toaleta sau vizite la infirmeria scolii
pentru medicatie necesara.

17. Tncurajati elevii sa participe la toate activititile din clasa in ritmul lor si potrivit gradului lor
de confort.

18. Aveti in vedere nevoile fizice ale elevului cand alcatuiti programul cursurilor, de exemplu
salile de curs trebuie sa fie apropiate, pentru a minimiza distanta parcursa de-a lungul zilei si
timpul petrecut astfel.

19. Diferentiati testarea si evaluarea oferind optiuni potrivit nevoilor individuale ale elevului.
Acestea pot sa insemne teste cu timp suplimentar sau fara limita de timp, evaluare unu la
unu, alternarea modului de a raspunde si folosirea unui laptop si/sau altor tehnologii suport

20. Oferiti posibilitatea folosirii unor mijloace de comunicare alternative in toate activitatile
din clasa, daca sunt disponibile, pentru elevi care nu au abilitati de comunicare verbala.

21. Organizati clasa in ceea ce priveste locurile si pozitia pentru a facilita miscarea si
participarea la activitati in siguranta. Consultati fizioterapeutul elevului pentru nevoile
specifice de asezare.

22. Daca elevii folosesc scaune cu rotile, pe cat posibil plasati-va la nivelul ochilor lor cand
vorbiti cu ei.

23. Este posibil sa fie nevoie ca tabla din clasa sa fie plasata mai jos daca elevul este intr-un
scaun cu rotile.

24. Permiteti elevilor sa plece de la ore devreme pentru a avea timp destul sa ajunga la
urmatoarea ora.

25. Furnizati optiuni pentru activitati fizice adaptate (consultati fizioterapeutul). Este important
ca elevii cu distrofie musculara sa fie activi fizic. Diferentiati scopurile Tn conformitate;
concentrati-va pe recreere, si nu pe competitie sau dezvoltarea fizica.
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Tipuri de recomandari la nivel de scoala (accent pe metodele

instructionale)

Comunitate

Gasiti si stabiliti detalii de contact valide ale unor asociatii locale/nationale care se ocupa de

DM.

Adaptari curriculare

1. Stabiliti planuri de invatare individualizate pentru elevii cu DM, in colaborare cu alti
specialisti si cu membrii familiei.

2. Faceti accesibile orele de educatie fizica si activitatile sportive din scoala prin modificarea
zonelor de joaca (dimensiune, suprafata); modificarea echipamentului, de exemplu folosirea
unor mingi mai usoare sau mingi cu sunete sau modificarea Tnaltimii plasei, pentru a juca
tenis de masa. (Cristea, Stef, Dragos, Adapted Motrical Activities - Theoretical and
Methodical Aspects,

Vizite educationale / Excursii in aer liber / Tabere / Schimburi academice/
Excursii in strainatate

Cand se organizeaza excursii in aer liber si evenimente scolare, stabiliti totul luand in
considerare urmatoarele, pe baza nevoilor individuale ale elevului: Cat de departe trebuie sa
mearga elevul cu distrofie musculara? Exista o platforma pentru scaun cu rotile Tn autobuz?
Este destul loc Tn autobuz pentru un scaun cu rotile? Destinatia excursiei Tn aer liber este
accesibila pentru un scaun cu rotile? Profesorii care insotesc grupul de elevi au fost informati
despre nevoile elevului??

Parinti / Asociatii de parinti

1. Organizati intalniri intre parinti si personal si alti specialisti care lucreaza cu elevii precum
fizioterapeuti, astfel incat sa se afle cat mai multe despre diagnostic, nivelul actual al
elevului privind abilitatea si posibilele nevoi in cursul anului scolar.

2. Facilitati sprijinul familiei si increderea in parenting pentru cei care au un copil cu DM.

Siguranta

1. Cand se organizeaza excursii in aer liber si evenimente scolare, stabiliti totul luand in
considerare urmatoarele, pe baza nevoilor individuale ale elevului: Cat de departe trebuie
sa mearga elevul cu distrofie musculara? Existda o platforma pentru scaun cu rotile in
autobuz? Este destul loc in autobuz pentru un scaun cu rotile? Destinatia excursiei in aer
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liber este accesibilda pentru un scaun cu rotile? Profesorii care insotesc grupul de elevi au fost
informati despre nevoile elevului?

2. Asigurati-va ca, in caz de urgenta, planul de evacuare permite elevilor cu dizabilitati sa iasa
din cladire in siguranta.

3. Asigurati-va ca echipamentele pentru urgenta sunt la locul lor si ca personalul este bine
instruit in caz ca respiratia sau ritmul cardiac ale elevilor sunt afectate.

4. Faceti accesibile orele de educatie fizica si activitatile sportive din scoala prin modificarea
zonelor de joaca (dimensiune, suprafata); modificarea echipamentului, de exemplu folosirea
unor mingi mai usoare sau mingi cu sunete sau modificarea inaltimii plasei, pentru a juca
tenis de masa. (Cristea, Stef, Dragos, Adapted Motrical Activities - Theoretical and
Methodical Aspects,

Achizitii ale scolii

1. Echipati cladirea scolii cu elemente de accesibilitate si siguranta adaptate, precum lift,
rampe si banci speciale.

2. Permiteti elevilor cu distrofie musculara sa foloseasca dispozitive tehnologice de sprijin
care 1i ajuta sa isi imbunatateasca performantele, de exemplu o tastatura. Un mediu

favorabil in clasa, cum ar fi asezarea potrivita,

uarea de notite prin Tnregistrarea lectiei,

ajustarea Tnaltimii pupitrului, astfel incat sa fie potrivit cu inaltimea scaunului cu rotile,
plasarea tablei mai jos si folosirea echipamentul de sprijin mentionat mai sus pot sa
amelioreze abilitatile fizice ale elevului.

Suport elevi

1. Oferiti elevilor sprijin suplimentar pe cat posibil, inclusiv sprijin financiar, predare
individuald, de exemplu prin programarea unor ore de pregatire suplimentara si construirea
unei relatii de sprijin.

2. Asigurati-va ca exista resurse pentru elevii care ar putea avea nevoie de sprijin in timpul
orelor, cum ar fi prezenta unui profesor asistent.

3. Considerati ca DM este o afectiune progresiva si fiti gata de adaptari continue si schimbari
in toate cele de mai sus.

4. Acordati timp pentru deplasare elevilor care trebuie sa mearga in alte sali pentru cursuri,
astfel incat sa ajunga la timp si in siguranta la ora urmatoare. Daca este nevoie, un coleg,
un prieten sau altcineva care il ajuta ii poate duce cartile si alte materiale pentru cursuri.

5. Gasiti si stabiliti detalii de contact valide ale asociatiilor locale/nationale care se ocupa de

DM.
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Dezvoltarea profesionala a cadrelor didactice

Oferiti formare profesorilor care au elevi cu distrofie musculara in clasele lor.

Tehnologie

Permiteti elevilor cu distrofie musculara sa foloseasca dispozitive tehnologice de sprijin
care fi ajuta sa indeplineasca sarcinile si sa isi imbunatateasca performantele, de exemplu
o tastatura. Un mediu favorabil in clasa, cum ar fi asezarea potrivita, luarea de notite prin
inregistrarea lectiei, ajustarea inaltimii pupitrului, astfel Tncat sa fie potrivit cu inaltimea
scaunului cu rotile, plasarea tablei mai jos si folosirea echipamentul de sprijin mentionat mai
sus pot sa amelioreze abilitatile fizice ale elevului.

Intocmire orar

Acordati timp pentru deplasare elevilor care trebuie sa mearga in alte sali pentru cursuri,
astfel incat sa ajunga la timp si n siguranta la ora urmatoare. Daca este nevoie, un coleg,
un prieten sau altcineva care il ajuta i poate duce cartile si alte materiale pentru cursuri.

Literatura de specialitate

Definitie: Distrofia musculara, de obicei abreviata DM, poate fi definitd ca un grup complex de
tulburari ereditare non-inflamatorii, dar progresive care afecteaza functia muschilor (Alan E. H.
Emery, Muscular Dystrophy, Oxford University Press, 2008, 3). Cuvantul are la bazd doi termeni
grecesti, dis ,insemnand anormal sau gresit, si trofia, insemnand mancare sau hranad” (Emery, 6),
sugerand astfel ca , hranirea muschiului a fost defectuoasa” (Emery, 6).

Afectand muschii cu degenerarea definita a fibrelor, dar fara dovada unor aberatii morfologice,
denumirea generald reuneste peste 30 de afectiuni ereditare, care cauzeaza slabirea muschilor si
pierderea masei musculare. Din perspectiva varstei, unele forme de DM apar in perioada de nou-
nascut sau in copildrie, in timp ce altele pot sa nu apara pana la varsta mijlocie sau mai tarziu.

Diferitele tipuri pot varia in functie de ceea ce este afectat, care muschi sunt afectati si care sunt
simptomele. Tn acest context, se poate observa ci existd noud forme majore de distrofie muscularé:

e Distrofia miotonica — cea mai comuna forma de distrofie musculara la adulti, a carei
denumire se referd la un simptom, miotonia = spasm prelungit sau rigiditate a muschilor
dupd contractie. in opinia lui Emery, distrofia musculard miotonica inseamnd ,relaxarea
intarziata a muschiului care se produce dupa contractie voluntara” (Emery, 38)

e Distrofia musculara Duchenne - cea mai comuna forma de distrofie musculara la copii,
afectand de obicei baietii. Muschii se micsoreaza si slabesc cu timpul, desi pot parea mai
mari. Progresarea afectiunii variaza, dar multi oameni cu Duchenne au nevoie de un scaun
cu rotile pana la varsta de 12 ani.

e Distrofia musculara Becker —considerata mai demult rard (Emery, 31), aceasta forma de DM
este asemandtoare cu distrofia musculara Duchenne, dar boala este mult mai usoara:
simptomele apar mai tarziu si progreseaza mai lent.

e Distrofia musculara a centurilor — in acest tip de distrofie musculara, sunt afectati, cu
precadere, ,muschii centurilor, adica muschii soldurilor si ai umerilor” (Emery, 33).
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e Distrofia facio-scapulo-humerala — ,a treia cea mai des intalnita afectiune ereditara
neuromusculara, dupd distrofia Duchenne si distrofia musculard miotonica” (Cooper,
Upadhhyaya, 1). Se caracterizeaza prin slabirea progresivda a muschilor si implica atrofia
muschilor ,fetei, partii superioare a bratului si centurii umarului” (Cooper, Upadhhyaya, 1).

e Distrofia musculara congenitala — congenitald inseamnad ,prezentd de la nastere” (Emery,
37). Distrofiile musculare congenitale ,,sunt un grup de distrofii in care slabirea muschilor si
alte probleme sunt evidente din perioada de nou-nascut sau, cu siguranta, din prima luna de

viatd” (Emery, 37)

e Distrofia musculara oculofaringiana — un tip de distrofie musculara care afecteaza ochiul si
gatul.

e Distrofia musculara distala — implica slabirea si diminuarea muschilor distali (cei aflati cel
mai departe de centru) ai antebratului, mainilor, gambelor si labei piciorului.

e Distrofia musculara Emery-Dreifuss — produce slabirea muschilor si afectarea umerilor,
bratelor si partii inferioare a picioarelor. (Understanding Muscular Dystrophy -- the Basics,
disponibil online)

Toate formele de DM se agraveaza pe masura ce muschii slabesc, majoritatea oamenilor cu DM
pierzandu-si, in final, capacitatea de deplasare.

Distrofia musculara nu se vindeca, dar poate fi tinuta sub tratament si, astfel, simptomele pot fi
ameliorate, iar complicatiile prevenite. Posibilitatile de tratament includ terapie fizica si de vorbire,
dispozitive ortopedice, interventii chirurgicale si medicatie.
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