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Potrzeby edukacyjne dzieci w wieku
przedszkolnym z niesamoistnym opoznieniem
rozwoju mowy 1z rozpoznang chorobg rzadka.

Studia przypadkow chtopcow z zespotem
Cr1 du Chat 1 mukopolisacharydoza typu III

AGNIESZKA KAMYK-WAWRYSZUK

Zaktad Pedagogiki Specjalnej i Logopedii, Uniwersytet Kazimierza Wielkiego w Bydgoszczy*

Celem podjetych badan byto opisanie potrzeb edukacyjnych dzieci z rzadkimi chorobami genetycznymi
skutkujacymi niesamoistnym opdznieniem rozwoju mowy oraz niepetnosprawnoscia intelektualna. Badania
osadzono w orientacji jakosciowej i przeprowadzono je z wykorzystaniem studidéw indywidualnych
przypadkow. Objeto nimi dwoch chlopcow w wieku przedszkolnym, ktorzy mieli zdiagnozowana
chorobg rzadka (zespot Cri du Chat oraz mukopolisacharydoze typu III), a na poziomie funkcjonalnym —
niepetnosprawnos$¢ intelektualng w stopniu umiarkowanym oraz opdzniony rozwoj mowy. Na podstawie
przeprowadzonych badan mozna wskaza¢, ze zdiagnozowane potrzeby mieszcza si¢ w istniejagcym katalogu
specjalnych potrzeb, jednak ich profil, jak rowniez sam proces identyfikacji ma charakter zindywidualizowany.

SLOWA KLUCZOWE: potrzeby edukacyjne, niesamoistne opéznienie rozwoju mowy, choroba rzadka, dziecko

w wieku przedszkolnym.

Brakuje publikacji naukowych opisu-
jacych potrzeby edukacyjne dzie-
cka z chorobg rzadka, z niepelnospraw-
noscig wieloraka, obejmujaca m.in.
niepetnosprawnos¢ intelektualng i zabu-
rzenia rozwoju mowy, i chyba nigdy
nie bedzie mozliwe pelne uzupetnienie
tego deficytu. Ksigzki, ktore dotych-
czas si¢ ukazaty — na przyktad Edukacja
i wychowanie dziecka z mukopolisacha-
rydozg Agaty Chilmon-Procyk (2015) —
poruszaja w szerszym aspekcie edukacje
uczniéw z mukopolisacharydozg, ale nie

* Adres: ul. Powstancéw Wielkopolskich 2,
85-090 Bydgoszcz.
E-mail: a. kamwaw@ukw.edu.pl

wskazujg spersonalizowanych potrzeb
dziecka z okreslonym typem mukopoli-
sacharydozy (funkcjonowanie poznawcze
w zaleznos$ci od typu MPS moze by¢ w nor-
mie lub na poziomie niepelnosprawnosci
intelektualnej, nawet w stopniu umiarko-
wanym). Publikacji z zakresu zaburzen
mowy dziecka z chorobg rzadka jest nato-
miast coraz wigcej. Przyktadem moze by¢
ksigzka Zaburzenia mowy w wybranych
zespotach uwarunkowanych genetycznie
(Cieszynska-Rozek, Sobolewski i Grze-
siak-Witek, 2018), w ktorej Magdalena
Grycman przedstawila sposob nabywania
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kompetencji komunikacyjnych przez
chtopca z zespotem Cri du Chat. Zdecydo-
wanie mniej ukazato si¢ dotychczas pub-
likacji poruszajacych niesamoistne opoz-
nienie rozwoju mowy dziecka z chorobg
rzadka.

Zdiagnozowanie choroby rzadkiej
u dziecka zmienia nie tylko jego sytuacje
zdrowotna, rehabilitacyjng, ale i eduka-
cyjna. Schorzenie czesto ma postac zespotu
objawdéw 1 wymaga kompleksowej opieki
medycznej oraz terapeutycznej. Wiele
rzadkich zespotow genetycznych, takich
jak omawiane w niniejszym artykule, czyli
zesp6t Cridu Chat (CdC) i mukopolisa-
charydoza typu III (MPS III), objawia si¢
nie tylko zaburzeniami somatycznymi, ale
takze poznawczymi i komunikacyjnymi.
Czestotliwo$¢ wystepowania obu chordb
ksztattuje si¢ na poziomie od 1:20 000 do
1:50 000 urodzen (CdC) (Mainardi, Albani
1 Pedrinazzi, 2014) oraz 1:66 000 urodzen
(MPS III) (Czapiga, 2013).

Zesp6t Cri du Chat jest skutkiem aber-
racji strukturalnej. Na podstawie badan
klinicznych okreslono jego nast¢pujace
objawy:
= Somatyczne: niska masa urodzeniowa
dziecka, obnizone napig¢cie migsniowe,
mikrocefalia, zmiany w obrebie twarzy:
owalna twarz, nisko osadzone uszy, hiper-
teloryzm, zmarszczka nakatna, wyso-
kie podniebienie; niedorozw6j zuchwy,
rozszczep wargi 1 podniebienia (rzadko),
nieprawidtowa budowa i funkcja krtani,
bruzda poprzeczna dloni; palcozrost
(rzadko), skolioza, epilepsja, wady serca.
Psychoruchowe: zaburzenia rozwoju psy-
choruchowego, zaburzenia koordynacji
ruchowej, niepetnosprawnos¢ intelektu-
alna r6znego stopnia (w okoto 70% przy-
padkow jest to stopien znaczny i gleboki,
w 20% — umiarkowany, w 10% — lekki).
= Charakterystyczne cechy psychiczne:

przyjazne usposobienie, nadpobudliwose,
tiki nerwowe, autoagresja, autostymula-
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cja, zachowania autystyczne, wycofywa-
nie si¢ (Czapiga, 2013).
Mukopolisacharydoza typu III (inaczej
MPS 111, choroba Sanfilippo) nalezy do
grupy lizosomalnych choréb spichrzenio-
wych. Osoby z takg diagnoza nie posiadaja
enzymu, ktory jest odpowiedzialny za roz-
ktad glikozoaminoglikanow'. Nie ulegajg
one catkowitemu rozktadowi i odktadaja si¢
w komorkach, przyczyniajac si¢ w ten spo-
sob do ich uszkodzenia. W typie III docho-
dzi przede wszystkim do niszczenia komorek
uktadu nerwowego. Objawy MPS 111 sg bar-
dzo zréznicowane, jednak mozna wskazad
pewne charakterystyczne zaburzenia (Fede-
racja Pacjentéw Chorob Rzadkich w Europie
Centralnej i Wschodniej, bdw). Wsrod nich
mozna mi¢dzy innymi wymieni¢:
= Somatyczne: charakterystyczny wyglad
twarzy, niski wzrost, sztywnos¢ stawow,
kolano kos$lawe, zapalenie ucha $rodko-
wego, przerost migdatkow, choroby serca
1 narzadu wzroku (BioMarin, 2014).
Psychoruchowe: w p6zniejszym wieku tru-
dnos$ci z utrzymaniem réwnowagi, czeste
upadanie, a nawet zaprzestanie chodzenia.
Charakterystyczne cechy psychiczne:
nietypowe zachowanie, nadaktywnos¢
ruchowa w okreslonym wieku, zabu-
rzenia snu, gryzienie rgk oraz rdznych
przedmiotdw, stopniowa, ale progre-
sywna utrata mowy, postgpujace zabu-
rzenia poznawcze, niepelnosprawnosé
intelektualna réznego stopnia (Federacja
Pacjentéw Chorob Rzadkich w Europie
Centralnej i Wschodniej, bdw).
Jak wida¢, oba wspomniane zespoty gene-
tyczne sg skorelowane z zaburzeniami mowy
oraz niepetnosprawnoscia intelektualng.

! Glikozoaminoglikany sa to ,zwiazki o charakterze
cukréw ztozonych, z ktérych wiekszoé¢ zawiera reszty
weglowodanowe N-acetyloheksozoaming i kwas uronowy.
GAG orazich kompleksy zwigzane z biatkiem pGAG, tzw.
proteoglikany stanowig gléwny skladnik ilo$ciowy sub-
stancji podstawowej tkanki tacznej” (Pytrus, 2008, s. 53).
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Specjalne czy specyficzne potrzeby
edukacyjne dziecka z trudnos$ciami
w rozwoju?

Specjalne potrzeby edukacyjne (SPE)
moga by¢ postrzegane szeroko i odnosi¢ si¢
do dzieci, ktore w swoim codziennym zyciu
doswiadczajg trudnosci ,,w swobodnym,
umozliwiajacym rozwdj i satysfakcjonujgcym
zyciu w srodowisku spotecznym i we wspol-
nocie szkolnej” (Krakowiak, 2017, s. 11). Jak
zauwaza Kazimiera Krakowiak, wlasnie takie
podejécie umozliwia miedzy innymi uniknie-
cie stygmatyzujacej medycznej kategoryzacji
uczniéw doswiadczajacych trudnoscei, u kto-
rych zdiagnozowano rézne deficyty, pozwala
takze na rozszerzenie obszaru wsparcia ich
rozwoju (Krakowiak, 2017). W literaturze
funkcjonujg réwniez takie definicje specjal-
nych potrzeb edukacyjnych, ktore podkre-
$laja znaczenie trudno$ci w rozwoju. Zatem
pojecie to odnosi si¢ takze do potrzeb, ktore
mogg wynika¢ z ,,odmiennosci dziecka, spo-
wodowanej roznorodnymi deficytami lub
nadmiarami ujawniajgcymi si¢ na réznych
etapach rozwoju w sferze somatycznej,
psychicznej i spotecznej, niekiedy juz od
okresu prenatalnego” (Brzezinska, Jablonski
1 Ziotkowska, 2014, s. 37).

Termin ,,specjalne potrzeby edukacyjne”
jest zapozyczeniem anglojezycznego terminu

choroba Canavan

(leukodystrofia ggbczasta), ——>
zespot Bainbridge'a-Ropers'a

komunikacja
i kontakty
migdzyludzkie

zespot Angelmana,
choroba Tay-Sachsa, ——
mukopolisacharydoza typ IIT

rozwoj zmystow
lub/i fizyczny

Specjalne
potrzeby
edukacyjne
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special educational needs (SEN). W toku roz-
woju mysli na temat potrzeb ucznia wyszcze-
g6lniono niepelnosprawnos¢ jako special
emotional needs and disabilities (SEND)
(Plichta 1 in., 2017). Uwzgledniajac niehar-
monijny rozw¢j ucznia, mozna wyodrebnic¢
cztery dziedziny specjalnych potrzeb eduka-
cyjnych: (1) komunikacje i kontakty miedzy-
ludzkie, (2) procesy myslowe 1 przyswajanie
informacji, (3) zachowanie, emocje i rozwdj
spoteczny, (4) rozwoj zmystow i/lub rozwoj
fizyczny (Krzyzyk, 2012). Pierwszy obszar
moze si¢ przejawia¢ migdzy innymi u dzieci,
ktére majg zdiagnozowane zaburzenia seman-
tyczno-pragmatyczne lub zespot Aspergera.
Drugi jest istotny u ucznidéw z dysleksja roz-
wojowa, z inteligencja nizsza niz przecigtna,
jak 1 u os6b z zespotem Aspergera i zabu-
rzeniami semantyczno-pragmatycznymi.
Trzeci obszar to potrzeby dzieci z nadpobud-
liwoscig psychoruchowsg, zahamowaniem
psychoruchowym, zaburzeniami obsesyjno-
-kompulsywnymi, fobiami czy zaburzeniami
zachowania. Czwarty dotyczy za$ uczniow ze
zdiagnozowang wadg wzroku, stuchu, niepet-
nosprawnoscia ruchowa, a takze oséb z cho-
robg przewlekta (Krzyzyk, 2012).
Zdiagnozowanie u dziecka choroby rzadkiej
moze rowniez generowac specjalne potrzeby
edukacyjne, ktore beda miescily sie w wymie-
nionych wyzej obszarach (Rysunek 1).

procesy my$lowe
i przyswajanie
informacji

zachowanie, zespol Cri du Chat,
emocje i rozw0j «—— zespol Pradera-Williego,
spoteczny zespol Cornelii de Lange

gangliozydoza (GM1),
<«—— choroba Niemanna-Picka typ Ci D
mukopolisacharydoza typ IV

Rysunek 1. Obszary specjalnych potrzeb edukacyjnych ucznia z przyktadowa choroba rzadka.

Zrodto: opracowanie whasne, na podstawie: Krzyzyk, 2012; Ziaja i Szyld, 2016 oraz broszury Federacji Pacjentéw Chorb
Rzadkich w Europie Centralnej i Wschodniej, bdw.
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Specyficzne potrzeby edukacyjne
odnoszg si¢ do konkretnego momentu na
niepowtarzalnej $ciezce rozwoju konkret-
nego czlowieka, ktora zostata wyznaczona
poprzez indywidualne doswiadczenia
zyciowe oraz uniwersalne zmiany w zakre-
sie rozwoju, warunkowane czynnikami
biologicznymi, a takze oddzialywaniem
otoczenia spotecznego (Brzezinska, Jabton-
ski 1 Zidtkowska, 2014). Sposéb myslenia
na temat potrzeb dzieci z niepetnospraw-
no$ciami ciggle si¢ zmienia. Jest to pro-
ces dynamiczny, uwzgledniajacy zar6wno
zmiany w zakresie wczesnego wspomagania
rozwoju dziecka (coraz wczesniej dziew-
czynka/chtopiec z trudno$ciami w rozwoju
sa nim objeci), profesjonalizacja 0sob zajmu-
jacych sie tym zagadnieniem, jak i zmienia-
jacym si¢ obrazem polskiej szkoty (edukacja
wlaczajaca, klasy integracyjne, nauczyciel
specjalista, asystent dziecka etc.). Jak pod-
kresla Dorota Wiszejko-Wierzbicka (2012,
s. 73): ,,jestesmy zatem $§wiadkami procesu
przechodzenia w sposobie myslenia z tro-
ski o zaspokojenie potrzeb niegdys waskiej
grupy uczniow niepetnosprawnych do sze-
rokiej perspektywy dostrzegania potrzeb
1 mozliwosci kazdego ucznia”.

W niniejszym artykule przyjeto, ze
potrzeby dziecka sg nadrzedne wobec kate-
gorii specjalnych potrzeb edukacyjnych.
Wynika to z faktu, iz coraz cze¢sciej okre-
$lenie ,,specjalne potrzeby edukacyjne”
kojarzone jest przez rodzicow ze stygmaty-
zujacym (specjalnym) sposobem myslenia
o ich dziecku, ktore doSwiadcza trudnosci
wynikajacych ze stanu zdrowia. Rodzice
czgsto podkreslaja w indywidualnych roz-
mowach, ze ich dziecko nie ma specjalnych
potrzeb, a raczej ma potrzeby o charakte-
rze indywidualnym i wyjatkowym, ktore
odnoszg si¢ tylko do ich corki/syna. Jest to
takze zgodne z wynikami badan przeprowa-
dzonymi przez Morton Ann Gernsbacher,
Adama R. Raimonda i in., ktére wykazaty,
ze termin ,,specjalne potrzeby edukacyjne”
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jest przez dorostych (proba liczyta 530
0s0b) postrzegany bardziej negatywnie niz
pojecie niepetnosprawnosci (Gernsbacher
Raimond, Balinghasay i Boston, 2016, s. 1).
W tym kontekscie warto zaznaczy¢, ze
pojawia si¢ trend uzywania zamiast okre-
slenia ,,specjalne potrzeby” terminu ,,nie-
zaspokojone potrzeby” — unmeeted needs
(Podgorska-Jachnik, 2018) — czyli po pro-
stu: potrzeby, na ktoére — wspierajac dzie-
cko — nalezy zwroci¢ szczegolng uwage.
Jednoczesénie autorka niniejszego artykutu
ma $wiadomo$¢, ze bez wzgledu na to, czym
dodatkowo beda si¢ charakteryzowac wska-
zane potrzeby edukacyjne, mieszczg si¢ one
w obszarach, ktore obejmuja takze specjalne
potrzeby edukacyjne.

Opézniony rozwéj mowy dziecka

W publikacjach z zakresu zaburzen
mowy 1j¢zyka nie pojawia si¢ jednoznaczne
zdefiniowanie terminu ,,0p6zniony rozwoj
mowy” (ORM). Jest to spowodowane mig-
dzy innymi tym, Zze moze on przejawiac si¢
na wiele sposobow 1 by¢ oceniany/diagnozo-
wany z uwzglednieniem réznych kryteriow
(Gacka, 2016). ORM najczesciej jest opisy-
wany jako zespot objawow. Przez logopedow
nie jest postrzegany jako osobna kategoria
diagnostyczna, ale jako objaw towarzyszacy
specyficznym zaburzeniom mowy i jezyka
oraz innym zaburzeniom rozwojowym
(Gacka, 2016). W niniejszym artykule przy-
jeto, ze opozniony rozwoj mowy to:

najogolniejszy termin shuzacy okresleniu zja-
wiska wolniejszego wyksztatcania si¢ zdolno-
Sci percepcyjnych lub/i ekspresyjnych danego
dziecka w poréwnaniu z jego rowiesnikami,
ktore powoduje, ze dynamika rozwoju tych
zdolnosci jest odmienna od normalnej. Zjawi-
sko to moze by¢ wywolane réznymi czynni-
kami (Jastrzgbowska, 2003, s. 37).

W podjetych badaniach przyjeto podziat
opdznionego rozwoju Mowy na samoistne
oraz niesamoistne opdznienie rozwoju
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mowy?>. Pierwszy rodzaj pojawia sie¢ w sku-
tek zaktocen procesu rozwojowego (np.
opdznienie artykulacji, rozwojowa nie-
ptynnos¢ mowy czy wycinkowe opdznienie
mowy) i moze by¢ uwarunkowany zarowno

genetycznie, jak 1 sSrodowiskowo, natomiast
drugi jest wynikiem zaburzen procesu
rozwojowego o roznej etiologii, takich jak
np. parcjalne zaburzenia rozwojowe, roz-
legte zaburzenia rozwojowe (Tabela 1).

Tabela 1
Charakterystyka samoistnego i niesamoistnego opéznienia rozwoju mowy
Samoistne opézZnienie . . .. .
. Niesamoistne opéznienie rozwoju mowy
roZWoju mowy
= wynik zaburzenia procesu rozwojowego, przejaw

b = wynik zakldcenia procesu roz- zaburzenia rozwojowego, $wiadczacy o wystepo-

§ wojowego, normalna odmiana waniu istotnych klinicznie zaburzen,

% rozwoju, = zjawisko towarzyszace:

E = zjawisko bedace przejawem | — specyficznym zaburzeniom rozwoju mowy i jezyka,

= dysharmonii rozwoju (fragmen- | — parcjalnym zaburzeniom rozwoju, czyli zaburze-
%, E tarycznego opoznienia procesu | niom rozwoju o okreslone;j etiologii (np. gtuchocie,
=8 S roZwojowego) niepetnosprawnosci intelektualnej itd.),
5 — cato$ciowym zaburzeniom rozwojowym.
;g = . mowa (poza. .prZ}./padkami poc.hodz.enia érodqwisko-
§ E g E mowa rozwija si¢ prawidlowo wego? rozwija SI? na patologlcznej podstawie, tzn.
= § E £ brak jest warunkow anatomicznych czy psychoneu-
% rologicznych do jej rozwoju
;; przejawami zaburzen procesu rozwojowego prowa-
E dzacego do NORM moga by¢:
& przejawem zaklécen procesu | = brak rozwoju mowy,

? rozwojowego prowadzacego do | = zatrzymanie, zahamowanie procesu rozwoju,

.% SORM jest poczatkowo brak roz- | = regres do wczesniejszych etapdw rozwojowych,

o Wwoju mowy, a nastgpnie opdznie- | = utrata wyksztalconych juz zdolnosci ekspresyjno-

nie (najczesciej) ekspresji jezyka -percepcyjnych,
= opdznienie moze dotyczy¢ zardwno moéwienia, jak
i rozumienia

Zrédlo: G. Jastrzebowska, 2003, s. 48.

> W literaturzelogopedycznej istnieja takze inne klasyfikacje
opdznionego rozwoju mowy, jednaz nich uwzglednia podziat
ORM na: prosty, wynikajacy z uszkodzenn obwodowego
narzadu mowy, wystepujacy na skutek uszkodzenia narzadu
stuchu i wzroku, obecny przy niedorozwoju umystowym,
zwigzany z brakiem motywacji do mowienia, wynikajacy
z uszkodzen o$rodkowego ukladu nerwowego, uwarun-
kowany rodzinnie, spowodowany stuchoniemots, spo-
wodowany agnozja akustyczng czy schorzeniami prze-
miany materii. Natomiast w klasyfikacji uwzgledniajacej
postepowanie logopedyczne zaburzenia mowy dziecka

z niepetnosprawnoscia intelektualng zalicza sie do zabu-
rzen mowy zwigzanych z niewyksztalconymi sprawnos-
ciami percepcyjnymi, w ramach ktérych logopeda ma za
zadanie budowanie kompetencji jezykowej, komunikacyjnej
i poznawczej (kulturowej), gdzie usprawnianie realizacyjne
jest procedurg wtdérng (Grabias, 2012). W niniejszym arty-
kule przyjeto podzial ORM na samoistne i niesamoistne
opodznienie rozwoju mowy, poniewaz, biorac pod uwage
potrzebe wspdtpracylogopeddw z pedagogami specjalnymi
oraz z rodzicami dzieci z chorobg rzadka, jest on dla nich
bardziej czytelny.
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Rokowanie i konsekwencje dla dal-
szego rozwoju dziecka, u ktorego zdiag-
nozowano opozniony rozwo6j mowy, sg
zréznicowane. W przypadku SORM nie
istnieja konsekwencje dla rozwoju,
a op6znienie ma charakter przejsSciowy
(najpoézniej ustepuje do 3 r. zycia). NORM
moze mie¢ natomiast charakter zarowno
przejsciowy, jak i1 trwaty i ustapic¢ szybko
lub zacza¢ si¢ poglebiac. Pojawiaja si¢
konsekwencje dla dalszego rozwoju, mig-
dzy innymi takie jak r6zne zaburzenia
mowy, w tym brak mozliwosci osiggnie-
cia odpowiedniego jej poziomu w ostatniej
fazie rozwoju. Dodatkowo zaburzeniom
mowy czesto wspottowarzysza inne trud-
nosci (Jastrzgbowska, 2003).

Dziecko z niesamoistnym rozwojem
mowy i choroba rzadkg a potrzeby
edukacyjne — proba stworzenia listy
potrzeb edukacyjnych

Niepelnosprawnos$¢ intelektualna (NT)
jestaz w 50% przypadkow przyczyna opoz-
nienia rozwoju mowy (Gacka, 2013) i zgod-
nie z definicja zawartg w klasyfikacji DSM-5
jest okreslana jako ,,zaburzenie charakte-
ryzujace si¢ zarowno deficytem intelektu-
alnym, jak i deficytem w funkcjonowaniu
przystosowawczym z poczatkiem w okresie
rozwojowym” (Bobinska, Gatecki, 2012,
s. 32). W zalezno$ci od stopnia NI mozna
zauwazy¢ ograniczenie lub wykluczenie roz-
woju mowy u dziecka.

Na podstawie analizy literatury mozna
wyszczegblni¢ charakterystyczne cechy
dziecka z niesamoistnym opodzZnionym
rozwojem mowy i z niepetnosprawnos-
cig intelektualng, ktére beda genero-
waty potrzeby edukacyjne. W prowa-
dzonych badaniach wzigto udziat dwoje
dzieci z rzadka choroba genetyczng
przebiegajaca z niepelnosprawnos$cia
intelektualng w stopniu umiarkowanym
1 niesamoistnym rozwojem mowy, stad
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uwzgledniono w zatozeniach teoretycz-
nych tylko charakterystyke NI w stopniu
umiarkowanym. U dzieci z takg diagnoza
sg rozpoznawane powazne uszkodzenia
centralnego uktadu nerwowego. Dzieci te
maja trudnosci w przyswajaniu pojec abs-
trakcyjnych, jak 1 w rozumieniu stosun-
koéw logicznych. W rozwoju poznawczym
pozostaja na poziomie przedoperacyjnym.
Spostrzeganie przebiega wolniej i cha-
rakteryzuje si¢ zauwazaniem mniejszej
liczby elementow czy blednym ujmowa-
niem powigzan i stosunkow przestrzen-
nych. Mozna takze zauwazy¢ spowolnie-
nie i waski zakres myS$lenia. Dominuje
pami¢¢ mechaniczna i pojawiajg si¢ prob-
lemy z zapami¢tywaniem, przechowywa-
niem, rozpoznawaniem i odtwarzaniem
wiadomosci (Gacka, 2013). Wspomniane
trudno$ci oraz zdiagnozowane niesamo-
istne opoznienie rozwoju mowy (opisane
wczesniej) beda generowaty okreslone
potrzeby edukacyjne (Tabela 2).

W Tabeli 2 nie zostaly ujgte potrzeby
edukacyijne, ktore sg skutkiem zdiagnozowa-
nia choroby rzadkiej, wynika to z faktu, iz
nie istniejg publikacje opisujace wspomniane
zagadnienie. Te, ktore si¢ ukazaty, dotycza
edukacji dziecka z okreslong chorobg rzadka
1 nie dajg mozliwosci wskazania specyfiki
funkcjonowania edukacyjnego dziecka
z chorobg rzadka przebiegajaca z niepetno-
sprawnoscig intelektualng i niesamoistnym
opdznieniem rozwoju mowy w Szerszym
aspekcie.

Metody badan wlasnych

Badania zostaty osadzone w strategii
jakosciowej z wykorzystaniem metody
studium indywidualnego przypadku
oraz technik:
= obserwacji uczestniczacej dziecka,
= wywiadu z rodzicem,
= analizy dokumentéw pedagogicznych

1 psychologicznych dziecka.
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Tabela 2
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Wybrane cechy charakterystyczne/zaburzenia poznawcze dziecka z niepetnosprawnoscig intelektualng

i z opbéZnionym rozwojem mowy w kontekscie potrzeb edukacyjnych

Niepelnosprawno$é
intelektualna w stopniu
umiarkowanym

Niesamoistny
opd6zZniony rozwaj
mowy

Potrzeby edukacyjne

7

telektualna i niemowiacego

trudnosci z przyswa-
janiem umiejetnosci

z zakresu samoobstu-

gi 1 samodzielno$ci
(ubieranie si¢, czynnosci
higieniczne itp.)

trudnosci z rozumieniem
polecen ztozonych;
proste polecenia poparte
gestem, obrazem i odno-
szace si¢ do codziennego
zycia s zrozumiale,
wymagaja powtorzen

stosowanie metody pogladowosci —
umozliwienie poznawania wielo-
zmystowego,

uczenie si¢ poprzez rozwigzywanie
problemow,

wzmacnianie u ucznia poczucia
wlasnej wartosci w czasie zajeé

w grupie i indywidualnych

$cig in

7

rozwoj poznawczy na
poziomie przedopera-
cyjnym

pozawerbalne inicjowa-

nie kontaktu, ograniczo-
ny czynny i bierny zasob
stow

uwzglednienie wolniejszego niz
przecigtne tempa operacji umysto-
wych,

stosowanie metody pogladowosci —
umozliwienie poznawania wielo-
zmystowego

niedoktadne spostrzega-
nie, dostrzeganie mniej-
szej liczby elementow

op6znienie moze doty-
czy¢ zard6wno méwienia,
jak i rozumienia

wydtuzenie czasu pracy,
dostosowanie poziomu trudnosci
(ilosci elementow) obrazkow itp.,
stosowanie metody pogladowosci —
umozliwienie poznawania wielo-
zmystowego,

przekazywanie krotkich i precyzyj-
nych komunikatow stownych

Cechy charakterystyczne/zaburzenia poznawcze dziecka z niepelnosprawno

trudnosci z zapamigty-
waniem i przechowywa-
niem, rozpoznawaniem
i odtwarzaniem wiado-
mosci

zdarza si¢ rowniez, ze
prawie wszystkie spot-
gloski sa opuszczane,

a mowa opiera si¢ jedy-
nie na samogtoskach,
reduplikacje sylab kon-
cowych lub akcentowa-
nych (zaobserwowane po
ukonczeniu 7 r.z.)

dostosowanie do potrzeb ucznia
sposobu prezentacji wiedzy

i rozwijania umiej¢tnosci orazudzie-
lania wskazowek,

przekazywanie krotkich i precyzyj-
nych komunikatow stownych,
taczenie tresci ksztalcenia z najbliz-
szym $rodowiskiem zycia i wycho-
wania, a takze indywidualnym
doswiadczeniem
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Niepelnosprawno$é
intelektualna w stopniu
umiarkowanym

Niesamoistny
opo6zZniony rozwoj
mowy

Potrzeby edukacyjne

btedne ujmowanie po-
wigzan i relacji migdzy

I3

mowigcego

zjawiskami

niepodejmowanie prob
powtarzania dzwickow,
sylab, wyrazow,
opuszczanie sylab
poczatkowych, zmniej-
szenie liczby sylab

W wyrazie

= wykorzystanie zasady pracy na
konkretach,

taczenie tresci ksztatcenia

z najblizszym $rodowiskiem zycia
i wychowania, a takze indywidual-
nym do$wiadczeniem

stabsza koncentracja
uwagi, uwaga ma charak-
ter mimowolny

uzywanie sylab poczat-
kowych w znaczeniu
catego wyrazu (po ukon-
czeniu 7 1.2.)

= w zaleznosci od potrzeb ucznia
zalecenie dzielenia na mniejsze
partie materiatu do opanowania
oraz zwigkszenie liczby ¢wiczen
1 powtdrzen materiatu,

= kontrolowanie tempa pracy,

= stosowanie przerw w trakcie pracy
wedtug potrzeb,

= stosowanie przystepnych instrukeji
wykonania zadania — obrazkowej,
obrazkowo-stownej, multimedialnej

pamig¢ nietrwata, me-
chaniczna

Cechy charakterystyczne/zaburzenia poznawcze dziecka z niepelnosprawnoscig intelektualng i nie

moga pojawic si¢ trud-
nos$ci z motywacja,
znieksztalcenie wyra-
z6w, tzw. neologizmy
dziecigce lub nowotwory
jezykowe (po ukoncze-
niu 7 r.z.)

= zredukowanie do niezb¢dnego mini-
mum tematyki o wysokim stopniu
abstrakcji, dalekiej od mozliwosci
poznawczych i codziennosci ucznia,

= stosowanie zasady pogladowosci
i przedstawianie zagadnien na kon-
kretnych przykladach odwotujacych
si¢ do wydarzen bliskich dzieciom,

= potrzeba nauczania czynno$ciowego,
opartego na dzialaniu dziecka, jego
aktywnosci, zaangazowaniu, przezy-
waniu, odkrywaniu i poznawaniu

skupianie si¢ na silnych
bodzcach

pozawerbalne inicjowa-
nie kontaktu

wykorzystywanie metody projektow
(dostosowanie trudno$ci zadan do
mozliwosci i ograniczen ucznia)

Zrodto: opracowanie wlasne na podstawie: Zaremba, 2014; Wyczesany, 2012; Chrzanowska, 2015; Jastrze-

bowska, 2003.



116

Badania dotyczace edukacji i terapii
dzieci z chorobg rzadka sg czgsto prowa-
dzone z wykorzystaniem metody studium
indywidualnego przypadku, poniewaz nie-
wielka liczba uczniow z taka diagnoza unie-
mozliwia generalizowanie wynikéw badan.
Jest to takze podyktowane tym, iz wybrana
metoda zapewnia dostep do nowej wiedzy
praktycznej, a szczegdtowe opisy ludzi,
sytuacji w nieznanym dotychczas kontekscie
umozliwiajg pogtebienie wlasnej dziatalno$ci
na zasadzie porownan, odniesien czy prze-
ciwienstw (Kubinowski, 2011; Yin, 2015).
Studium przypadku moze ponadto stanowié¢
dobry wzorzec heurystycznych poszukiwan
drég rozwigzania problemow zwigzanych
z wychowaniem i terapig w sytuacjach niety-
powych, niepowtarzalnych, nieporownywa-
nych lub poréwnywalnych tylko czesciowo.
Wobec duzych potrzeb wzorcow postepo-
wania terapeutycznego w chorobach rzad-
kich (sumarycznie wszystkie choroby ujete
w kategorig chordb rzadkich stanowig wcale
niematy obszar potencjalnych oddziatywan
pedagogiczno-psychologicznych), warto
udostepniac te doswiadczenia, ktore mozna
uzna¢ za unikalne.

W badaniach zostaly wykorzystane
nastepujace narzedzia:
= Indywidualny Arkusz Kompetencji Komu-

nikacyjnych — obszar komunikacji pre-
werbalnej, autorstwa Aleksandry Nowak,
Katarzyny Kobylackiej-Sikory, stwo-
rzony w celu okreslenia poziomu zacho-
wan komunikacyjnych badanych dzieci,
na ktorego wykorzystanie do badan
otrzymano zgode autorek. Pelny arkusz
obejmuje dwie standardowe wersje prze-
znaczone do badania dzieci — uczniow
postugujacych si¢ mowa oraz tych, ktore
rozwojowo pozostaja na etapie przed-
stownym. W przeprowadzonych bada-
niach zostata wykorzystana wersja druga,
= autorski kwestionariusz dotyczacy oceny
funkcjonowania dziecka z niesamoist-
nym opdznieniem rozwoju mowy, cho-
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robg rzadka i niepelnosprawnos$cig inte-
lektualna,

= autorski kwestionariusz wywiadu doty-
czacy edukacji przedszkolnej dziecka.

Sformutowano nastepujacy gtowny prob-
lem badawczy: jakie sg potrzeby edukacyjne
dziecka z niesamoistnym opdZnieniem roz-
woju mowy i z chorobg rzadka?

Sprecyzowano ponizsze pytania szcze-
golowe:

s Ktore potrzeby edukacyjne dziecka

z NORM i z choroba rzadka sg zwigzane
z zaburzeniem mowy?
Ktore potrzeby edukacyjne dziecka z nie-
samoistnym opdznieniem rozwoju mowy
1 z chorobg rzadka sg zwigzane z niepet-
nosprawnoscig intelektualng?
Ktore potrzeby edukacyjne dziecka z nie-
samoistnym opdznieniem rozwoju mowy
1 z chorobg rzadka s3 zwigzane ze zdiag-
nozowang chorobg rzadka?
Jakie strategie postepowania z dzieckiem
z NORM 1 z chorobg rzadka mozna
sformulowa¢ na podstawie okreslonych
potrzeb edukacyjnych?

Badania byty prowadzone od czerwca
2017 do wrze$nia 2018 r.

Badaniami zostato objetych dwoje dzieci
w wieku przedszkolnym ze zdiagnozowang
chorobg rzadka, niesamoistnym op6znieniem
roZwoju mowy 1 niepetnosprawnoscia inte-
lektualng. Ocena funkcjonalna dzieci zostata
takze zweryfikowana przez rodzicow.

Kamil

Chlopiec urodzit si¢ w 2013 roku sitami
natury. W dniu badania miat skonczone
pie¢ lat. Zdiagnozowano u niego w wieku
czterech lat mukopolisacharydoze typu
II1 B oraz padaczke i astme¢ wczesnodzie-
cieca. Z powodu czgstych nawracajacych
infekeji gérnych drog oddechowych byt
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wielokrotnie hospitalizowany. Zaczat
raczkowac, gdy skonczyl 10 miesiecy,
a chodzi¢ po ukonczeniu pierwszego roku
zycia. U Kamila zdiagnozowano op6z-
niony rozwoj mowy.

Obecnie rozw0j spostrzegania wzro-
kowego i koordynacji wzrokowo-rucho-
wej u chlopca ksztattuje si¢ na poziomie
1824 miesigca zycia, natomiast rozwoj
motoryki precyzyjnej i lateralizacji na
poziomie 18-23 miesigca. Kamil postu-
guje si¢ mowa swoistg, przypominajaca
gtuzenie, kwilenie oraz porozumiewa si¢
z innymi kilkoma stowami (mama, tata,
daj, nie). Obecnie uczy si¢ wyrazen dzwie-
konasladowczych (zwierzgta, pojazdy),
ktore czasami jest w stanie powtorzyc.
Ma trudnos$ci ze zrozumieniem polecen
wydawanych przez nauczycieli. Chlopiec
bardziej skupia uwage na przedmiotach niz
na osobach, ktore znajduja si¢ wokot niego.
Zdarza sie, ze zapatrzy si¢ w jeden punkt
i1 na kilka minut traci kontakt z otoczeniem.
Jest nadaktywny ruchowo. Nie sygnalizuje
potrzeb fizjologicznych, nosi pieluchg. Ma
nadwrazliwo$¢ dotykowa, mozna zauwazy¢
u niego reakcje obronne podczas zabawy
1w momencie chwytania go za r¢ke. Jednak
chetnie poznaje nowe faktury, dotyka je,
przyktada do twarzy. Wspomniane zaburze-
nia w odbiorze bodzcow dotykowych moga
negatywnie wptywaé na jego mozliwosci
roznicowania dotykowego (odrdzniania
cech bodzca i miejsca dotyku). Chlopiec
nadmiernie si¢ $lini. W trakcie badania
systemu wzrokowego ujawnity si¢ u niego
nieregularne ruchy gatek ocznych podczas
$ledzenia przedmiotu w ruchu horyzontal-
nym i wertykalnym. Mozna réwniez zaob-
serwowac szarpane ruchy gatek ocznych.
Chtopiec nie ma nadwrazliwosci stuchowe;j.
Nie zwraca uwagi na bodzce stuchowe —
nawet glo$ne dzwieki — oraz nie potrafi ich
zlokalizowa¢. Nie wykonuje izolowanych
ruchow palcéw, dloni oraz ruchéw sek-
wencyjnych. Podczas badan w przedszkolu
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fizjoterapeuta zwrocit uwage na fakt, iz
chtopiec ma problemy z przekraczaniem
linii srodkowej ciata, z pozycja zgigciowa
1 wyprostng oraz ma zaburzone bezpieczen-
stwo grawitacyjne. Kiedy Kamil nie chce
wykona¢ jakiegos zadania, usztywnia ciato
isi¢ ktadzie. U chtopca zdiagnozowano nie-
pelnosprawnos¢ intelektualng w stopniu
umiarkowanym.

Piotr

Chtopiec urodzit si¢ w 2012 roku. Por6d
byt naturalny, ale wywolywany z powodu
rozszczepu kosci lonowej matki. Ze wzgledu
na niskg mase¢ urodzeniowa i dysmorfi¢ twa-
rzy lekarze podejrzewali, ze byt to pordd
przedwczesny. Chlopiec po urodzeniu pozo-
stal jeszcze dwa tygodnie w szpitalu, mig-
dzy innymi przebywat pod lampami nagrze-
wajacymi. Kiedy miat dwa tygodnie, zostat
poddany badaniom genetycznym, ktore
potwierdzity u niego zespot Cri du Chat.
Przez pierwszy tydzien zycia byt karmiony
sonda, a nastgpnie piersig. Do 3 tygodnia nie
mial odruchu ssania. Wystepowaty u niego
trudnosci z koordynacja oddychania i zabu-
rzenia potykania, czesto si¢ krztusil. Rytm
sen — czuwanie byt u chtopca nieprawid-
lowy, nie chciat spa¢ w t6zeczku, wolat by¢
noszony na re¢kach.

Obecnie Piotr powtarza wiele wyrazow,
ale sg one niezrozumiate. Odpowiada ,,tak”,
,nie”. Potrafi powtorzy¢ samogloski oraz
stowa, ktore zna (mama, tata, daj, am). Nie
wystepuje u niego mowa spontaniczna, ale
jest rozwinieta mowa bierna. Potrafi wska-
zaC czesci ciata. Samodzielnie spozywa
positki. Potrzebuje jednak pomocy pod-
czas picia z kubka oraz w trakcie wyko-
nywania czynnosci higienicznych i samo-
obslugowych. Nie sygnalizuje potrzeb
fizjologicznych, nosi pieluchg¢. Nie inicjuje
zabawy z rowie$nikami ani si¢ w nig nie
wlacza. Lubi natomiast obserwowac inne
dzieci. Poczatkowo przejawiat zachowania
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agresywne (szczypanie), jednak obecnie
juz tego nie robi. U Piotra zdiagnozowano
niepelnosprawnos$¢ intelektualng w stopniu
umiarkowanym. Prezentuje nieprawidtowe
wzorce ruchowe. Ma trudnosci z rozumie-
niem i wykonywaniem polecen nauczyciela.
Lubi bada¢ otoczenie, jest odwazny.

Specjalne potrzeby edukacyjne dziecka
Z niesamoistnym opéZnieniem rozwoju
mowy i z choroba rzadkg —
wyniki badan

Nie zaistnialy cztery ze wskazanych

W czesci teoretycznej potrzeb edukacyjnych

dziecka z NORM, tj.:

= zredukowanie do niezbednego minimum
tematyki o wysokim stopniu abstrakcji,
dalekiej od mozliwosci poznawczych
1 codziennos$ci ucznia,

= stosowanie zasady pogladowosci i przed-
stawianie zagadnien na konkretnych
przyktadach odwotujacych sie¢ do wyda-
rzen bliskich dzieciom,

KAMYK-WAWRYSZUK

= potrzeba nauczania czynnosciowego, opar-
tego na dziataniu dziecka, jego aktywno-
$ci, zaangazowaniu, przezywaniu, odkry-
waniu i poznawaniu,

» wykorzystywanie metody projektow
(dostosowanie trudnosci zadan do mozli-
woSci 1 ograniczen ucznia).

Wspomniane potrzeby sg skorelowane
z cechami charakterystycznymi NORM,
takimi jak trudno$ci z motywacjg oraz poza-
werbalne inicjowanie kontaktu (Tabela 3).
Analizie nie zostaty poddane cechy
NORM, ktore sg charakterystyczne dla
dziecka w wieku powyzej 7 lat. Wérod nich
mozna wymienic:
= opuszczanie wszystkich spotgtosek, mo-
wa oparta jedynie na samogtoskach, re-
duplikacje sylab koncowych lub akcento-
wanych,
» znieksztalcenie wyrazow, tzw. neologi-
zmy dziecigce lub nowotwory jezykowe,
= uzywanie sylab poczatkowych w znacze-
niu catego wyrazu.

Tabela 3
Potrzeby edukacyjne badanych chlopcow zwigzane z zaburzeniem mowy
Ni ist i Pojawienie si¢ potrzeby
fesamots Ey opozniony Potrzeby edukacyjne
rozZwoj] mowy Kamil Piotr
= stosowanie metody pogladowosci —
trudnosci z rozumieniem umozliwienie poznawania wielo- TAK TAK
polecen ztozonych, proste zmystowego,
polecenia poparte gestem, = wzmacnianie u ucznia poczucia wias-
obrazem i odnoszace si¢ do nej warto$ci w czasie zaj¢¢ w grupie TAK TAK
codziennego zycia sg zrozu- i indywidualnych
miate wymagaja powtérzen | _ o : .
uczenie sig poprzez rozwigzywanie TAK TAK
problemow
] uwzgl.qdmeme wolmejs.zeg.o niz TAK TAK
pozawerbalne inicjowanie przecigtne tempa uczenia sig
kon.talftu, ograniczony czyn- | , stosowanie metody pogladowosci
ny i bierny zasob stow —umozliwienie poznawania wieloz- NIE TAK
mystowego
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Niesamoistny op6Zniony

Potrzeby edukacyjne

Pojawienie si¢ potrzeby

kontaktu

mozliwosci i ograniczen ucznia)

rozwoj mowy Kamil Piotr
= wydtuzenie czasu pracy TAK TAK
] d.ostro.sowame ppzmmu truflngsm TAK TAK
o (ilosci elementow) obrazkow itp
op6znienie moze dotyczy¢
zaréwno moéwienia, jak = stosowanie metody pogladowosci —
i rozumicnia umozliwienie poznawania wielo- TAK TAK
zmystowego
= przekazywanie krotkich i precyzyj- TAK TAK
nych komunikatow stownych
= wykorzystanie zasady pracy na TAK NIE
konkretach dziecko po-
. . . tarza wiele
niepodejmowanie prob po- v fa v(s)z
. . WYrazow,
wtarzania dzwigkow, sylab, ly
wyrazéw, opuszczanie sylab | *® taczenie tresci ksztalcenia z naj- a 'e $g one
. . i : iskiem zvci niezrozu-
poczatkowych, zmniejszenie blizszym sro.dow1sk1_err.1 zycia TAK . 12 “
sylab w wyrazie i wychowania, a takze indywidual- miafe, TI}OWEI
nym do$wiadczeniem spontaniczna
nie wyste-
puje
NIE
= zredukowanie do niezbednego mini- chlopiec
mum tematyki o wysokim stopniu wykonuje
abstrakcji, dalekiej od mozliwosci tylko te za-
poznawcz.ych i c(;)dzienlnc()is'ci uczpia, NIE dania, ktore
= stosowanie zasady pogladowosci . | chee: Tubi
moga pojawic si¢ trudnosci i przedstawianie zagadnien na konk- T{hbp .1ec ‘;ka observ’voliv;é
Z motywacja retnych przyktadach odwotujacych onue ty. 0 dziel D
sie do wydarzen bliskich dzieciom, te zadanie, | samo zielmie
= potrzeba nauczania czynno$ciowego, ktore chee bada.c oto-
opartego na dziataniu dziecka, jego czenie, ale
aktywnosci, zaangazowaniu, przezy- nie wspol-
waniu, odkrywaniu i poznawaniu pracowac
z innymi
ozawerbalne iniciowanie = wykorzystywanie metody projektow
P ! (dostosowanie trudnosci zadan do NIE NIE

Zrodto: opracowanie wlasne.

Wszystkie wskazane w czgéci teoretycznej potrzeby edukacyjne dziecka z NORM i z cho-
roba rzadka, ktore sg zwigzane z niepelnosprawnoscig intelektualng, zaistniaty u obu bada-

nych chtopcéw (Tabela 4).
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Tabela 4
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Potrzeby edukacyjne badanych chtopcow zwigzane ze zdiagnozowang niepetnosprawnosciq intelektualng

a takze indywidualnym doswiadczeniem

Nle'p,e.lnospraw- Pojawienie si¢ potrzeby
nos¢ intelektu- .
. Potrzeby edukacyjne
alna w stopniu . .
umiarkowanym Kamil Piotr
= stosowanie metody pogladowosci — TAK —
umozliwienie poznawania wielozmys- TAK bo nie sygnalizuje
towego samodzielnie potrzeb
. = uczenie si¢ poprzez rozwiazywanie TAK fizjologicznych.
trud.no§01 Zprzy- problemow Potrzebuje pomocy
swajaniem umie- .y
. , . podczas picia z kubka
jetnosci z zakresu e
samoobshugi oraz czynnosci higie-
i samodzielnosci nicznych i samoobstu-
; fe i owych. Nie zglasza
(ubleranrle. Sl?’. = wzmacnianie u ucznia poczucia wlasnej gowy b fiziol £ .
czynnosci higie- . S L potrzeb fizjologicz-
. . wartos$ci w czasie zaje¢ w grupie i indy- TAK .
niczne itp.) widualnych nych, nosi pieluche
NIE -
w zakresie spozy-
wania spositkow
. ] uwzgl.qdmeme wolme]sz?go niz TAK TAK
r0zwoj poznawezy przecigtne tempa operacji umystowych
na poziorpie prze- | = stosowanie metody pogladowosci —
doperacyjnym umozliwienie poznawania wielozmys- TAK TAK
lowego
= wydluzenie czasu pracy TAK TAK
niedokladne . d]ostosov'vamebpoz:(o'mu. t@dnosm (ilo$ci TAK TAK
spostrzeganie, elementow) obrazkow i itp.
dostrzeganie = stosowanie metody pogladowosci —
mniejszej liczby umozliwienie poznawania wielozmys- TAK TAK
elementow towego
] przeka;yw%mle kroétkich 1 precyzyjnych TAK TAK
komunikatow stownych
= dostosowanie do potrzeb ucznia sposobu
trudnosci z zapa- prezentacji wiedzy i rozwijania umiejet- TAK TAK
mietywaniem nosci oraz udzielania wskazowek
i przechowy- . . P .
waniem, przeka;yw%mle kroétkich 1 precyzyjnych TAK TAK
. komunikatow stownych
rozpoznawaniem
i gdtwarzan.iem = Iaczenie tredci ksztalcenia z najblizszym
wiadomosci srodowiskiem zycia i wychowania, TAK TAK
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iepel ]
NleRe.nospraw Pojawienie si¢ potrzeby
nos¢ intelektu- .
. Potrzeby edukacyjne
alna w stopniu ] .
umiarkowanym Kamil Piotr
btgedne uyjmowanie | = wykorzystanie zasady pracy na konk- TAK TAK
powiazan i relacji retach
rI]l(le%y zjawi- = faczenie tresci ksztalcenia z najblizszym TAK
skaml srodowiskiem Zycia i wychowania, TAK
a takze indywidualnym dos§wiadczeniem
= w zaleznosci od potrzeb ucznia zalecenie
dzielenia na mniejsze pa_lrtle ma.ter%alu TAK TAK
do opanowania oraz zwigkszenie liczby
¢wiczen i powtorzen materiatu
tabsza k - .
Sabsza Koneet = kontrolowanie tempa pracy TAK TAK
tracja uwagi,
uwaga ma charak- | | stosowanie przerw w trakcie pracy
ter mimowolny TAK TAK
wedlug potrzeb
= stosowanie przystepnych instrukcji
wykonania zadania — obrazkowej, obraz- TAK TAK
kowo-stownej, multimedialnej
= zredukowanie do niezb¢dnego minimum
temat.yI.q 0 wysloklm'st.opmu abstrakcji, TAK TAK
dalekiej od mozliwosci poznawczych
i codzienno$ci ucznia
= potrzeba nauczania czynno$ciowego,
pamigé nietrwata, opartego na dziataniu dziecka, jego aktyw- TAK TAK
mechaniczna nosci, zaangazowaniu, przezywaniu,
odkrywaniu i poznawaniu
= stosowanie zasady pogladowosci
i przedstawianie zagadnien na konkret-
. . TAK TAK
nych przyktadach odwotujacych si¢ do
wydarzen bliskich dzieciom
L = wykorzystywanie metody projektow (dos-
skuplame Sl? na tosowanie trudnosci zadan do mozliwosci TAK TAK
silnych bodzcach . . .
i ograniczen ucznia)
Zrodto: badania wiasne.
Wymienione w Tabeli 4 takie potrzeby srodowiskiem zycia 1 wychowania,

edukacyjne jak:

= potrzeba nauczania czynnosciowego,
opartego na dzialaniu dziecka, jego
aktywno$ci, zaangazowaniu, przezywa-
niu, odkrywaniu i poznawaniu,

= faczenie tresci ksztalcenia z najblizszym

a takze indywidualnym do§wiadczeniem,
= dostosowanie do potrzeb ucznia sposobu pre-
zentacji wiedzy 1 rozwijania umiejetnosci,
» udzielanie wskazowek czy kontrolowa-
nie tempa pracy — potwierdzajg teze, ze
dzieci z niepetnosprawnoscig intelek-
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tualng, wystepujaca jako objaw towa-
rZyszacy pierwotnym zaburzeniom (jak
w przypadku chorob/wad genetycznych),
czesto majg deficyty w funkcjonowaniu
motoryki duzej i malej mogace utrudniac
zdobycie samodzielno$ci w okreslonych
sferach zycia 1 przyczyni¢ si¢ do bycia
uzaleznionym od pomocy innych oséb
(Plichta, Jagoszewska 1 in, 2017). To
dazenie do samodzielno$ci jest jednym
z wazniejszych aspektow edukacji dzie-
cka z niepetnosprawnoscig intelektualng
w stopniu umiarkowanym i z zaburze-
niami mowy.

Natomiast potrzeby edukacyjne dziecka
z NORM 1 z niepetnosprawnoscia intelek-
tualng, ktore wynikaja ze zdiagnozowania
choroby rzadkiej w przypadku badanych
chtopcoéw sg trudne do wskazania, ponie-
waz nie sg oni objeci leczeniem ekspe-
rymentalnym, zatem nie pojawia si¢ tu
problem hospitalizowania poza miejscem
zamieszkania (w innym miescie czy kraju),
z czym wigzataby si¢ czesta nieobecno$¢
w przedszkolu. Trudno$ci, jakich do$wiad-
czali rodzice w zwigzku z chorobg rzadka
ich dziecka, obecne przede wszystkim na
etapie diagnozy oraz wczesnego wspomaga-
nia rozwoju, wykraczajg poza obszar badan
prowadzonych do artykutu.

Na podstawie przeprowadzonych badan
mozna zauwazy¢, ze strategie postgpowania
z dzieckiem z MPS III i CdC sg tozsame
ze strategiami postepowania z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig intelektualng i nie-
samoistnym opdznieniem rozwoju mowy.
Nauczyciele pracujacy z dzieckiem z NORM
i chorobg rzadka beda zatem korzystali z ist-
niejagcego modelu lub stworza spersonalizo-
wane strategie, tak jak w przypadku dziecka
z niepetnosprawnoscia ztozona.

Podsumowanie

Nakreslenie potrzeb edukacyjnych
dziecka z trudnosciami w rozwoju w wieku
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przedszkolnym umozliwia uruchomienie
adekwatnej dla niego procedury terapeu-
tycznej, wynikajacej z przeprowadzonej
wielospecjalistycznej diagnozy, jak i opra-
cowanie adekwatnej oferty edukacyjno-
-terapeutycznej (Skibska, 2011). Potrzeby
edukacyjne dziecka w wieku przedszkol-
nym, u ktérego zdiagnozowano niesamo-
istne op6znienie rozwoju mowy oraz cho-
robe rzadka mieszczg si¢ w istniejgcym
katalogu specjalnych potrzeb. Wsrod nich
mozna mi¢dzy innymi wymieni¢:

= wzmacnianie U ucznia poczucia wlasnej
wartosci w czasie zaje¢ w grupie i zajec
indywidualnych,

zredukowanie do niezbednego minimum
tematyki o wysokim stopniu abstrak-
cji, dalekiej od mozliwosci poznawczych
1 codziennosci ucznia,

faczenie tresci ksztalcenia z najblizszym
srodowiskiem Zycia i wychowania, a takze
indywidualnym do$wiadczeniem,
stosowanie zasady pogladowosci i przed-
stawianie zagadnien na konkretnych
przyktadach odwotujacych si¢ do wyda-
rzen bliskich dzieciom,

= w zalezno$ci od potrzeb ucznia — zale-
cenia dzielenia na mniejsze partie mate-
rialu do opanowania oraz zwigkszenie
liczby ¢wiczen 1 powtorzen materiatu,
stosowanie przystepnych instrukcji wyko-
nania zadania — obrazkowe;j, obrazkowo-
-stownej, multimedialne;j,

dostosowanie poziomu trudnosci (ilo$ci
elementdw) obrazkow itp.,

= kontrolowanie tempa pracy.

Wskazane potrzeby edukacyjne potwier-
dzajg zatozenie, ze specyfika ksztalcenia
dzieci z niepetnosprawnoscia intelektualng
w stopniu umiarkowanym polega zarowno
na cato$ciowym, zintegrowanym naucza-
niu, jak i wychowaniu. Zatem edukacja
tych dzieci na poziomie przedszkolnym
uwzglednia potrzebe wielozmystowego
poznawania otaczajgcego $wiata i uwzgled-
nia catosciowe, sytuacyjne, zadaniowe,
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wielozmyslowe uczenie si¢ (MEN, 2010,
s. 22).

Na podstawie przeprowadzonych badan
nie mozna jednak wskaza¢ tych potrzeb,
ktére sa bezposrednio zwigzane z cho-
roba rzadka. Mozna jednak zauwazy¢, ze
u obserwowanych chtopcéw dominuja nie-
zaspokojone potrzeby, ktore odnosza si¢ do
funkcjonowania poznawczego na poziomie
niepetnosprawnosci intelektualnej w stop-
niu umiarkowanym. Zatem strategie poste-
powania z badanymi dzie¢mi beda podobne
do tych, ktére sg stosowane wobec dzieci
z niepetnosprawnoscig ztozong i beda one
personalizowane ze wzgledu na specyfike
ich funkcjonowania w grupie rowiesnicze;j.
Algorytm post¢gpowania powinien zawsze
zosta¢ uzupetniony heurystyczng weryfika-
cja dopasowania do wylaniajace;j si¢ strategii
1 opracowany w odniesieniu do konkretnego
przypadku dziecka z choroba rzadka.
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The educational needs of pre-school children with nonspontaneous speech development
delay and with a recognized rare disease. Case studies of boys with Cri du Chat Syndrome
and mucopolysaccharidosis

The purpose of this research was to describe the educational needs of children affected by rare genetic diseases
resulting in nonspontaneous speech development delay and intellectual disability. The research adopted
a qualitative approach using the case study method. The study subjects were two pre-school aged boys
diagnosed with rare diseases (Cri du Chat syndrome and type III mucopolysaccharidosis), who functioned
with moderate intellectual disability and delayed speech development. The conducted research determined
that the diagnosed needs should be included in the existing special needs catalogue, but their profile as well
as the process of their identification has an individualized character.

KeywoRrps: educational needs, nonspontaneous speech development delay, rare disease, pre-school child.
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