Co musisz wiedzieé
o uczniu z CMT?

Ulotka informacyjna dla nauczycieli i wychowawcéw

CMTE

Choroba Charcota-Mariego-Tootha (CMT) to genetyczna, postepujaca
choroba nerwéw obwodowych. Sygnaty z mézgu nie docierajg prawidtowo
do miesni rgk i nég, co prowadzi do ich ostabienia, zaniku oraz zaburzen
czucia. Ciato ucznia z CMT meczy sie znacznie szybciej i napotyka fizyczne

bariery, ktérych czesto nie wida¢ na pierwszy rzut oka.
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Z jakimi problemami boryka sie uczen z CMT?

Wykonywanie codziennych czynnosci szkolnych kosztuje ucznia z CMT znacznie wiecej energii niz

reszte klasy. Gtéwnymi wyzwaniami sa:

Zaburzenia réwnowagi i chodu: Uczen moze potykac sie na prostej drodze, mie¢ problem z
wchodzeniem po schodach czy noszeniem ciezkiego plecaka. Uczen moze korzystaé z ortez,

ktore utatwiajg mu chodzenie, i gorsetu, ktéry pomaga mu w stabilizacji ciata.

Problemy z mata motoryka (dionie): Zapinanie guzikéw, wigzanie butéw, wycinanie
nozyczkami, a przede wszystkim dtugotrwate pisanie odreczne moga powodowac zmeczenie i
bol miesni. Dla dfoni CMT takie obcigzenie migséni nie jest wskazane, moze by¢ nawet szkodliwe.
Pozwél uczniowi zrobi¢ przerwe w pisaniu, kiedy tego potrzebuje. Asystent albo nauczyciel
wspomagajacy moze pomdc w uzupetnieniu notatek. Gdy pisanie staje sie wyzwaniem, uczen
nie jest w stanie nadazy¢ za resztg klasy. Warto wtedy poszukad rozwigzan technologicznych:
komputer, tablet.

Przewlekte zmeczenie: Ostabione miesnie pracuja ciezej i szybciej sie meczg. Uczen pod
koniec dnia lekcyjnego moze by¢ zmeczony i miec trudnosci z koncentracja. Koniec tygodnia
szkolnego moze by¢ réwniez trudny dla takiego ucznia. Wiekszy wysitek wktadany w codzienne
czynnosci, fizjoterapia oraz zajecia usprawniajgce funkcjonowanie moga okresowo wptywac na

uczucie zmeczenia.

Zaburzenia czucia gtebokiego i termoregulacji: Dziecko moze miec problemy z czuciem
gtebokim czyli zmystem orientacji utozenia wtasnego ciata. Czucie gtebokie umozliwia mézgowi
precyzyjne okreslenie pozycji i ruchu konczyn oraz napiecia miesniowego bez udziatu wzroku.
Moze to powodowac trudnosci w precyzyjnych czynnosciach (np. wycinanie, inne prace
plastyczne). Dziecko z CMT jest bardziej wrazliwe na odczuwanie zimna (czesto ma zimne dtonie
i stopy).
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Niezbednik Nauczyciela - Jak wspiera¢ ucznia z CMT
w klasie?

Mate zmiany w organizacji lekcji moga diametralnie poprawic funkcjonowanie ucznia w szkole i

uchroni¢ go przed wykluczeniem réwiesniczym.

Uczen moze potrzebowad wydtuzenia czasu na sprawdzianie, poniewaz pisanie moze sprawiac bol.

Utatwieniem moze by¢ pisanie na laptopie/tablecie zamiast odrecznie.

Zadbaj o ergonomie: Uczen potrzebuje stabilnego krzesta, a jego stopy cata powierzchniag
powinny dotyka¢ podtoza.

Zredukuj wage plecaka: Pozwdl na zostawianie ciezkich podrecznikéw w szafce szkolnej.

Miej na uwadze, ze uczen z powodu swojej choroby moze czué sie zmeczony i przecigzony

obowigzkami szkolnymi.

Dostosuj lekcje WF: Uczerh moze uczestniczy¢ w zajeciach, ale na wtasnych warunkach. Unikaj

biegdow przetajowych, skokéw i éwiczen na rbwnowazni.

Daj mu chwile wiecej czasu: Miej na uwadze, ze uczerh moze potrzebowac wiecej czasu, aby

moc spokojnie przej$¢ do innej sali lub toalety, unikajac potracenia w ttumie na korytarzu.

Dostosowanie przestrzeni: Niektorzy uczniowie poruszajacy sie na wozku lub o kulach beda
potrzebowali przystosowania przestrzeni, w ktorej sie poruszaja: windy, podjazdu, toalety dla

0so6b niepetnosprawnych lub odrebnej toalety (gdzie beda mogli spokojnie, w swoim tempie
zatatwi¢ potrzeby fizjologiczne).
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Nie oceniaj ,niezdarnosci": Upuszczenie dtugopisu, potkniecie czy powolne rozpakowywanie

podrecznikdw to objawy choroby, a nie ztosliwos¢, lenistwo czy brak uwagi.

Zwro¢ uwage na rowiesnikoéw: Dzieci z CMT z powodu specyficznego chodu (np. tzw. chéd
bociani - wysokie unoszenie kolan) lub noszenia ortez bywaja narazone na docinki. Edukacja
klasy na temat neuroréznorodnosci jest kluczem do akceptacji. Warto edukowac i organizowac

w szkole spotkania z ciekawymi osobami z niepetnosprawnosciami.

Planuj wycieczki z gtowa: Uwzglednij problemy ruchowe oraz meczliwos¢ ucznia, wybierajac
miejsca na wycieczki klasowe. Warto to zaplanowac, aby wszyscy uczniowie czerpali rowng

przyjemnosc ze wspdlnego czasu.

PAMIETAJ

Przebieg CMT jest bardzo indywidualny. Najlepszym zrédtem wiedzy o biezacych
potrzebach ucznia s jego rodzice, z ktérymi warto wej$¢ w staty, otwarty dialog na
poczatku roku szkolnego. Jezeli chcesz dowiedziec sie wiecej o polineuropatii Charcot-
Marie-Tooth, zapraszamy na strone www.cmtp.pl.
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