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EDSiak w przedszkolu i szkole

przewodnik dla nauczycieli

Niepetnosprawne dziecko to zwykle duze wyzwanie nie tylko dla rodzicéw, ale
rowniez dla przedszkola i szkoty, ktére zobowigzane sg dostosowac¢ budynek/plan
zaje¢ do potrzeb takiego ucznia. Ministerstwo Edukacji Narodowej (MEN) zapewnia
szereg wariantow dla dzieci z réznym stopniem niepetnosprawnosci - od pomocy
psychologiczno-pedagogicznej poprzez organizacje ksztatcenia specjalnego, az po
organizacje indywidualnego przygotowania przedszkolnego oraz indywidualnego
nauczania.

W zwigzku z wieloma rodzajami niepetnosprawnosci i zwigzanych z nimi réznych
potrzeb, przygotowaliémy ten Przewodnik, by przyblizy¢ nauczycielom i innym
pracownikom os$wiaty specjalne potrzeby oraz mozliwe ograniczenia dziecka
cierpigcego na Zespot Ehlersa-Danlosa (EDS).
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“EDSiak w przedszkolu i szkole, przewodnik dla nauczycieli” powstat na podstawie przewodnika “An EDUCATOR’S
GUIDE. Meeting the needs of the Ehlers-Danlos Child” utworzonego przez miedzynarodowg organizacje The Ehlers-Danlos
Society. The Ehlers-Danlos Society wyrazito zgode na wykorzystanie ich materiatéw, jednak nie bierze odpowiedzialnosci za
polska wersje przewodnika. “EDSiak w przedszkolu i szkole, przewodnik dla nauczycieli” zostat wzbogacony o aktualng
wiedze na temat Zespotu Ehlersa-Danlosa oraz polskie prawo regulujgce zasady nauczania dziecka z niepetnosprawnoscia.
Autorzy tego przewodnika nie posiadajg wiedzy medycznej, a wskazoéwki w nim zawarte zostaly opracowane na
doswiadczeniu innych chorych zmagajacych sie z Zespotem Ehlersa Danlosa, w zwigzku z tym autorzy oraz Stowarzyszenie
Ehlers-Danlos Polska nie ponosza odpowiedzialno$ci za ewentualne komplikacje wynikajace z zastosowania ponizszych
wskazdwek. Stowarzyszenie Ehlers-Danlos Polska zaleca konsultacje z lekarzem i dostosowanie zalecen do indywidualnych

potrzeb kazdego dziecka.

Wersja anglojezyczna stworzona przez The Ehlers-Danlos Society jest dostgpna pod adresem: www.ehlers-danlos.com/
resource-guides/
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1. Czym jest Zespét Ehlersa - Danlosa (EDS)?

Zespdt Ehlersa - Danlosa to rzadka genetyczna choroba tkanki tgcznej, w ktore;
dochodzi do nieprawidtowej syntezy i/lub budowy oraz funkcji kolagenu -
najczesciej wystepujgcego biatka w organizmie. W rownym stopniu cierpig na nig
kobiety i mezczyzni wszystkich grup etnicznych. Nazwa schorzenia pochodzi od
nazwisk dwodch lekarzy (Edvard Ehlers i Henri-Alexandre Danlos), ktorzy na
przetomie XIX i XX w. opisali i sklasyfikowali 6 typéw EDS. Aktualnie od lutego 2017r.
wyrézniamy az 14 typdw tej choroby, ktére nie opisujg stadidw czy ciezkosSci
zaburzenia, a klasyfikujg charakterystyczne objawy oraz determinowane sg przez
odpowiednie mutacje genetyczne. Jedynie typ hipermobilny (hEDS) nie ma
okreslonej mutacji genetycznej warunkujgcej wystgpienie objawdéw, a diagnoza
opiera sie na rozpoznaniu klinicznym.

W zwigzku z diugim czasem oczekiwania na wyniki, a takze wysokimi kosztami

badan genetycznych diagnoza w oparciu o objawy kliniczne jest rownie wazna, co ta
potwierdzona testami molekularnymi.

Warto wiedziec:

EDS jest choroba nieuleczalng, ale nie da sie nim zarazi¢, w zwigzku z tym
zazwyczaj dzieci dotkniete tym schorzeniem mogg uczestniczyé w wiekszosci
zaje¢ i aktywnosci w szkole ze swoimi rowiesnikami (poza ciezkimi przypadkami),
a takze przy zachowaniu odpowiedniej profilaktyki zawczasu przezy¢ zycie prawie
tak normalnie, jak ludzie zdrowi. Dlatego niezwykle wazne jest, by mozliwie jak
najlepiej zadbac o potrzeby dziecka w szkole.

Objawy:
a. Podstawowe:

- stawowe: hipermobilnos$é, luznos$é/niestabilnos¢/wiotkos¢ stawédw,
prowadzgca do ich dyslokacji i/lub podwichnie¢; zakres ruchu stawow jest
wyraznie wiekszy niz normalnie (bez koniecznosci ¢wiczen rozciggajgcych),
wczesnie pojawiajg sie tez zwyrodnienia stawdw oraz powiktania po licznych
urazach;

- skérne: skora jest delikatna, jedwabista, w niektorych typach réwniez
rozciggliwa; po urazach gojenie trwa dtuzej i nierzadko powstajg bliznowce;
wystepuje tez sktonnos¢ do tatwego siniaczenia nawet przy niewielkim urazie.

b. Dodatkowe:
« silny bdl stawdéw/kosci/miesni
+ niedomykalnos$¢ zastawki mitralnej serca (czasem tez innych);
+ Posturalna tachykardia ortostatyczna
« delikatnos¢ i kruchos$¢ narzaddéw (np. jelit, pecherza, naczyn krwionos$nych);
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* moze dojs¢ do pekniecia duzych naczyn krwionosnych oraz narzadéw
(gtéwnie w typie naczyniowym);

* problemy ze wzrokiem (np. astygmatyzm, trudnos$¢ w dobraniu odpowiednich
okularéw, z uwagi na zmienno$¢ wady wzroku); (siedzenie z przodu!)

+ szpotawosé lub koslawos¢ stép i/lub kolan (nierzadko od urodzenia);

« skolioza i/lub kifoskolioza (duze skrzywienia wystepuja gtéwnie w typie
kEDS);

* niskie napiecie migsniowe;
* inne.

Nalezy pamietac¢, ze nie wszystkie objawy muszg wystgpi¢ u kazdego chorego
jednoczesnie. Zmiennos¢ i nasilenie dolegliwosci jest sprawg indywidualng: niektére
symptomy moga sie nigdy nie ujawni¢ u jednego pacjenta, podczas gdy u drugiego
pojawig sie juz we wczesnym dziecinstwie. Bardzo rézny moze by¢ tez przebieg
choroby, nie tylko miedzy osobami z tym samym typem EDS, ale réwniez pomiedzy
spokrewnionymi chorymi.

Warto wiedzie¢:
Zespot Ehlersa-Danlosa jest nazywany niewidzialng chorobag (ang. invisible illness),
poniewaz nie wszystkie jego objawy sg widoczne, a osoba chora moze
doswiadczac wielu roznych dolegliwosci.

2. Nagte wypadki medyczne w szkole

Rodzic lub opiekun prawny powinien poinformowac caty personel szkolny, w tym
pielegniarki, pracownikow stotowki oraz sekretariatu o chorobie dziecka oraz o
mozliwosci wystgpienia nagtych wypadkdéw wymagajgcych pilnej interwencji
medycznej. Warto opracowaé plan dziatania zawczasu, by personel szkolny mogt
tatwo rozpoznac uraz oraz szybko zareagowac.

Mozliwe sytuacje wymagajace interwencji medyczne;j:
A. Stawy:
a. Zwichniecia i podwichniecia stawéw:

* moga wystgpi¢ bez urazu, samoistnie (podczas stania - wypadniecie
biodra/rzepki),

« podczas zwyktej aktywnosci np. pisanie moze spowodowaé zwichniecie
lub podwichniecie nadgarstka lub matych stawéw dfoni

+ podczas wzmozonej aktywnosci (spacer, bieganie).

b. Nadmierna aktywno$¢ moze spowodowac¢ zablokowanie lub zbytnie
naciggniecie stawu.

Stowarzyszenie Ehlers-Danlos Polska
ul. Kupiecka 93/3, 65-001 Zielona Géra
KRS: 0000702956
Tel.: +48 661 770 771; E-mail.: info@ehlers-danlos.com.pl



mailto:info@ehlers-danlos.com.pl
http://www.ehlers-danlos.com.pl
http://www.ehlers-danlos.com.pl
http://www.ehlers-danlos.com.pl
mailto:info@ehlers-danlos.com.pl

\ Stowarzyszenie
i Ehlers-Danlos

POISkG www.ehlers-danlos.com.pl

4z9

c. U dziecka z EDS podczas zwichniecia/podwichniecia/skrecenia stawu nie
musi wystgpi¢ bdl/opuchlizna/zasinienie, a mimo to gdy staw jest
nienaturalnie skrecony, a dziecko nie potrafi “wsadzi¢” go na miejsce,
konieczna moze by¢ interwencja medyczna.

d. Swiadomy fizjoterapeuta i/lub terapeuta zajeciowy moze nauczy¢ uczniow z
EDS jak wzmocni¢ miesnie, jaki jest odpowiedni zakres ruchu stawodw i jak
je chronié.

e. Nauczyciel powinien zwraca¢ uwage na postawe dziecka podczas zaje¢ w
klasie i dyskretnie zwraca¢ uwage na nienaturalne wykrecanie stawéw.

Stawy - jak reagowac?

Dziecko z EDS zazwyczaj jest zdolne do samodzielnego radzenia sobie z urazami.
Czasem jednak moze by¢ niezbedne nastawienie stawu przez lekarza specjaliste.
W szkole pomocne moze byé zastosowanie zimnego/cieptego oktadu lub
delikatne rozmasowanie miesni.

Lekarz moze zaleci¢ stosowanie ortez w celu ustabilizowania stawéw lub
stabilizacje chirurgiczna.

B. Skora:

a. moze pekaé przy niewielkim urazie;

b. nawet drobne otarcia mogg nadmiernie krwawi¢ w zwigzku z delikatnos$cia
naczyn krwionosnych,

c. dziecko z EDS moze wymagac¢ opatrzenia ran przez lekarza znacznie
czesciej niz inne dzieci,

d. nalezy bra¢ pod uwage, ze rany goja sie znacznie dtuzej i nierzadko
powstajg rozlegte blizny atroficzne/przerostowe.

Skora - jak reagowac?

* nalezy zachowaé szczegdlng ostrozno$¢ podczas opatrywania ran; czesto
pomocne moga sie okazac plastry tzw. Steri-strip

* lepiej uzywac bandazy niz plastrow, a jesli juz to lepsze moga okazac sie plastry
“papierowe” ze wzgledu na mniejsze ryzyko uszkodzenie skory przez zawarty w
nich klej.
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C. Nierzadko nawet niewielkie urazy koncza sie rozlegtymi siniakami.

Urazy - jak reagowac?
« Pomocne moga okazac sie zimne oktady, by zmniejszy¢ krwawienie podskorne.

D. Skora dziecka z EDS jest bardzo delikatna i wrazliwa, wiec nalezy unikaé
wystawiania takiego dziecka na zbyt dluga ekspozycje na stonce, a w
razie zaje¢ na Swiezym powietrzu pilnowaé, by dziecko uzyto kremu z
filtrem przeciwstonecznym.

E. Bol brzucha: w zwigzku z czestymi problemami gastrycznymi i/lub
nietolerancjami pokarmowymi w przebiegu Zespotu Ehlersa-Danlosa zaleca
sie by rodzice wraz z nauczycielami opracowali szkolny plan radzenia sobie z
chronicznym/silnym bdlem brzucha.

F. Typ naczyniowy EDS: zatgcznik.

3. Kroki do osiagniecia sukcesu w szkole

Krok 1: Zapewnienie bezpiecznej klasy/srodowiska

Mimo ze kazda osoba z Zespotem Ehlersa - Danlosa jest w innym stopniu dotknieta
chorobg oraz objawy bywajg zmienne, wazne jest zapewnienie odpowiednich
“pomocy”, aby unika¢ urazéw.

- Jesli to mozliwe, podtoga powinna byé z tworzywa zapobiegajgcego $lizganiu
sie
« Jesli to mozliwe, lepiej by dziecko uzywato windy zamiast schodow

- Jesli to mozliwe, nalezy zapewni¢ dziecku odpowiednie miejsce siedzgce oraz
kontrole pozyciji np. przez szkolnego terapeute zajeciowego/wuefiste.

Krok 2: Zapewnienie odpowiednich zaje¢ WF-u, zaje¢ sportowych i zajeé
alternatywnych

Dla rozwoju emocjonalnego uczniéw z EDS wazne jest, aby probowali oni prowadzi¢
jak najbardziej normalne zycie. Jesli to tylko mozliwe, dziecko moze uczestniczyé w
grach zespotowych i innych aktywnosciach fizycznych - zgodnie z indywidualnymi
potrzebami i ograniczeniami. Kiedy mamy do czynienia z tagodng hipermoblinoscia,
a skora nie jest zbyt delikatna, mozna zezwoli¢ na zajecia WF-u i inne zajecia
sportowe z odpowiednim programem.
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Wazne jest przeanalizowanie czy dane zajecia mogg powodowaé zbytnie obcigzenie
lub zwiekszone ryzyko urazu stawow przed przystgpieniem dziecka do ich
wykonywania (zdrowy rozsadek). Zaleca sie unikanie sportéw kontaktowych czy
aktywnosci wymagajgcych intensywnego wysitku, a takze podnoszenia ciezardw,
¢wiczen niosgcych ze sobg ryzyko uderzen w gtowe lub klatke piersiowg oraz
nadmiernego rozciggania stawow i wiezadet. Lepszg alternatywg sg takie sporty jak
ptywanie, gimnastyka w wodzie czy spacery, jesli bedg uprawiane w spokojnym
tempie, z mozliwoscig zrobienia przerwy na odpoczynek.

Niektore instrumenty muzyczne sg bardziej odpowiednie niz inne. W wyborze
powinno sie braé pod uwage, ktére stawy u dziecka sg bardziej narazone na uraz
(bardziej bolesne, hipermobilne), a takze indywidualne mozliwosci i ograniczenia
ucznia.

Wiekszo$¢ dzieci z Zespotem Ehlersa-Danlosa nie chce odrézniaé sie od reszty
rowiesnikdw. Uczen z EDS moze doswiadczaé wszystkich lub czesci z ponizszych
objawéw, co moze by¢ powodem utrudnien w aktywnosci ruchowej: uposledzona
zdolnos$¢ ruchu, stabe kontrolowanie dtoni i/lub staba koordynacja ogodlna.
Zmuszanie nieskorego do sportu dziecka z EDS do uczestniczenia w zajeciach WF-
u moze spowodowaé, ze zniecheci sie ono jeszcze bardziej i bedzie sie czuto
zawstydzone. Proszenie dziecka, aby siedziato z boku i przygladato sie, moze z kolei
spowodowagé, ze poczuje sie odosobnione i odmienne. Rozwigzaniem optymalnym
bytaby mozliwosé korzystania z alternatywnych zaje¢ w przypadku, gdy WF jest
niezalecany. Niektére szkoty dopuszczajg zajecia zwigzane ze zdrowiem, jako
substytut WF-u, a inne rezygnujg z ocen na rzecz bardziej odpowiedniego wyboru
zajeC.

Krok 3: Profile poznawcze i zapewnianie dostosowanego oceniania

Nie ma dowodoéw na to, ze EDS sam w sobie powoduje trudnosci w uczeniu sie.

Zdarza sie, ze dzieci, ktore z powodu EDS przyszlty na swiat przedwczesnie moga
doswiadcza¢ zwigzanych z tym opdznien. Powinny byé wéwczas objete opieka
specjalistow w zakresie diagnozy probleméw w obrebie mowy, stuchu i wzroku.

Informacji w tym wzgledzie moga dostarczy¢ formalne oceny 1Q i odpowiednie testy
osiggnie¢. Nalezy jednak dokona¢ ostroznej interpretaciji wynikdw oraz upewnié sie,
ze rozbieznosci w skalach stownej i bezstownej, przy ktérych wyniki w skali
bezstownej sg nizsze niz w stownej, nie wynikajg np. z probleméw motorycznych, a
nie z trudnosci w uczeniu sie.

Nauczyciele powinni zdawac¢ sobie sprawe z potencjalnych trudnosci, jakie moga
mie¢ dzieci z powodu nadruchomosci/hipermobilnosci w obrebie dtoni i nadgarstka.
Problemy te moga prowadzi¢ do uzyskiwania nizszych wynikow z testow,
sprawdzianow itp.
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Uczniowie z EDS mogg potrzebowa¢ dodatkowego czasu lub moga wymagac
alternatywnych form oceniania (wymagajgcych mniejszego wktadu motorycznego,
np. ocena z odpowiedzi ustnej).

Niezwykle pomocne w codziennej pracy ucznia mogg byé: szyna na nadgarstek lub
palec (tzw. splint), duze/grube dtugopisy lub otéwki, badz dtugopisy lub otéwki z
uchwytami, wyscietane.

Krok 4: Wzglad na czeste nieobecnosci w szkole.

Z powodu czestych nieobecnosci dziecko z EDS moze potrzebowac¢ dodatkowego
czasu, dodatkowych zaje¢ i innych udogodnien pomocnych w uzupetnianiu
zalegtosci. W niektérych przypadkach, podczas dtugiej rekonwalescencji moze
zaistnie¢ potrzeba dostarczenia instrukcji dotyczgcych nauki w domu.

Czasem wskazane jest, aby dziecko uczyto sie w szkole potozonej najblizej domu
lub miejsca pracy rodzicow.

Niektore szkoty publikujg na stronie internetowej prace domowe i zadania zwigzane
z pracg w klasie. Jesli szkota ma taka strone, rodzice powinni by¢ swiadomi istnienia
takiej mozliwosci.

Niektore szkoty oferujg zachety w postaci wyzszych ocen lub inne formy
nagradzania oparte na wzorowej frekwencji. Dziecko z EDS nie powinno byc¢
wowczas karane za nieobecnosci zwigzane z choroba.

Krok 5: Zapewnienie pomocy nauczyciela w klasie

Niemoznos¢é uczestniczenia we wszystkich aktywnosciach w szkole i poza szkota,
potrzeba specjalnych dostosowan i poczucie ,bycia innym” moze prowadzi¢ do
frustracji i izolacji. Nauczyciele moga pomdc uczniowi z EDS poczué sie
akceptowanym poprzez poruszanie tych probleméw w rozmowie z nim. Pomocna
moze by¢ rozmowa o jego uczuciach, zachecanie do rozwijania innych talentéw i
wigczanie dziecka do aktywnosci, wobec ktorych nie ma przeciwwskazan. Niektore
dzieci z EDS czujg sie komfortowo, méwigc o chorobie, jednak tez czes¢ z nich jest
zawstydzona i nie chce rozmawia¢ o swoim stanie.

Krok 6: Zaspokajanie potrzeb dziecka z EDS

Tworzenie plandéw w celu zaspokojenia potrzeb dziecka z EDS powierza sie w
Polsce poradniom psychologiczno-pedagogicznym lub nauczycielom, ktérzy po
zapoznaniu sie z sytuacjg dziecka tworzg tzw. IPET-y. Takze fizykoterapeuta i
terapeuta zajeciowy bytby pomocny w ocenie i planowaniu potrzeb dzieci z EDS w
szkole.
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Ponizej znajduje sie lista niektorych dostosowan, ktére okazaty sie pomocne dla
innych uczniéw z EDS:

a. Wychowanie fizyczne / potrzeby sportowe:
+ zmodyfikowanie zaje¢ wychowania fizycznego
* zajecia z rehabilitantem zamiast lekcji w-f
* ograniczenie sportéw kontaktowych

* ograniczanie czynnosci zwigzanych z obcigzeniem ramion, nadgarstkéw (np.
Podcigganie sie)

* ograniczenie narazenia na dziatanie storca.

b. Potrzeby w klasie/na korytarzu:
* przechowywanie pakietéw lodu / oktadow zelowych

« umozliwienie podawania dziecku lekdw przeciwbdlowych, ktére sg bez
recepty

« zapewnienie odpoczynku w srodku dnia

+ dwa zestawy podrecznikdw, jeden domowy, drugi szkolny

* pozwalanie na siadanie, kiedy zajdzie potrzeba

+ zezwalanie na uzywanie krzesta zamiast siadania na podtodze
* regulowana wysokos$¢ krzesta / stotu

* korzystanie z windy

* pozwalanie na czestsze wychodzenie do tazienki

* uzywanie torby/plecaka na kétkach

* pomoc nauczyciela przy robieniu notatek

- dodatkowy czas, aby dosta¢ sie z klasy do klasy (najlepiej przed i po
dzwonku)

* rozcigganie lub chodzenie podczas zajeé, aby ztagodzi¢ stres
+ wydtuzony czas na testy i zadania

+ dodatkowy czas na czasowe / standaryzowane testy

+ eliminowanie pisania recznego

« przydzielanie szafek na wysokosci oczu

- dodatkowe kopie testéw, kart pracy, ktére umozliwiajg wypetnianie pustych
miejsc lub podkreslenie istniejgcych pytan / zdan.

+ Zapewnienie krzesta podczas apeli szkolnych
« Siedzenie w pierwszej tawce
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c. Sprzet pomocniczy:
« krzesto z podtokietnikami do podparcia gérnej czesci ciata
* regulacja wysokosci na krzestach / biurkach
+ podktadka na siedzisko lub oparcie krzesta
+ chwyty otéwkowe
+ podktadka do siedzenia na podfodze
* uzywanie komputeréw z ergonomicznymi klawiaturami
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