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Abstract

The present article concerns a teaching's orderlie of of a pupil with rare disease in the inclusive ward of mass
educational school. The dimension of support teacher's job have been discribed, especially activities - which
should be done by a teacher to help a pupil to absorb knowledge - so have been kinds of work, which should be
applied in order to assist mentioned process.

Streszczenie

Niniejszy artykut dotyczy organizacji nauczania ucznia z chorobg rzadka w oddziale integracyjnym szkoty
masowej. Zostaty opisane aspekty pracy nauczyciela specjalisty, a w szczegdlnosci czynnosci, jakie powinien
wykona¢, aby pomodc dziecku w przyswajaniu wiedzy oraz jakie formy pracy powinien zastosowaé, zeby
wspierac ten proces.

Wprowadzenie

Choroba rzadka (ang. rare disease) jest okreslana jako ztozona, nieuleczalna jednostka

chorobowa, powodujaca niepetnosprawno$¢ lub zagrazajaca zyciu o0soby, u ktorej

829


http://dx.doi.org/10.5281/zenodo.1004341
http://ojs.ukw.edu.pl/index.php/johs/article/view/4943

ja zdiagnozowano [M. Libura, M. Wtadusiuk, M. Matowicka, E. Grabowska, M. Gatazka-
Sobotka, J. Gryglewicz, s. 11; M. Maciejczyk, N. Marcinczyk, A. Pietrzykowska, E. Rysiak,
I. Zareba, |. Raciborska, R. Zadykowicz, s. 194]. W literaturze czg¢stotliwos¢ jej
wystepowania jest okreslana na poziomie 5:10 000 urodzen [M. Maciejczyk, N. Marcinczyk,
S. 194]. Wigkszos¢ osob, U ktorych zdiagnozowano chorobg rzadka, stanowig mate dzieci.
W tej grupie az 30% z nich nie dozywa piagtego roku zycia. Obecnie zbadanych i opisanych
jest okoto szesciu tysigcy choréb rzadkich, wsrdéd nich mozna wymieni¢ miedzy innymi:
mukopolisacharydoze, hemofili¢, zespét Corneli de Lange (CdLS), zesp6t Angelamana,

czy mukowiscydoze etc.

Dziecko z choroba rzadka w systemie edukacji

Uwzgledniajac zroéznicowane funkcjonowanie oraz mozliwosci dzieci z chorobami
rzadkimi mozna wyszczeg6lni¢ trzy grupy uczniow. Pierwsza stanowig 0Soby, ktore maja
zapewnione leczenie profilaktyczne oraz dostep do lekow (np. dziecko z hemofilia) lub maja
okres stabilizacji objawow choroby. Sa to dzieci, ktore beda uczgszczaly do klas w szkole
masowej lub z oddziatami integracyjnymi. Druga grupa sa uczniowie osrodkow szkolno-
wychowawczych i szkot specjalnych. Trzecig za$ dzieci posiadajace orzeczenie o potrzebie
nauczania indywidualnego ze wzgledu na przebieg choroby znacznie utrudniajacy, a nawet
czesto uniemozliwiajacy uczeszcezanie do szkoty.

Kazdy uczen z niepelnosprawnoscia posiada orzeczenie 0 potrzebie ksztatcenia
specjalnego. W przypadku dzieci z chorobg rzadka orzeczenia wydawane przez poradni¢
psychologiczno-pedagogiczng czesto nie uwzgledniajg diagnozy medycznej, konsekwenciji
naturalnego przebiegu choroby. Brak tych informacji moze utrudnia¢ prace z dzieckiem przed
pojawieniem si¢ deficytu lub regresu nabytych umiejetnosci wynikajacych z postepu choroby.
Przyczyni si¢ to do nieadekwatnego okreslenia poziomu umiejetnosci dziecka, co bedzie
determinowato jego nauke w szkole specjalnej, zamiast na przyktad z oddziatami
integracyjnymi. Jest to zwigzane z brakiem znajomosci specyfiki choroby oraz

jej mechanizmow.

Rola nauczyciela specjalisty w nauczaniu dziecka z choroba rzadka

Analizujac prace nauczyciela wspomagajacego z dzieckiem z chorobg rzadka, mozna
nakre$li¢ jej pie¢ obszaréw (ryc. 1). Pierwszy odnosi si¢ do systematycznego zaspokajania
potrzeby interdyscyplinarnej wiedzy (medycznej, psychologicznej, rehabilitacyjnej)
niezbednej do prognozowania poziomu mozliwosci dziecka. Drugi charakteryzuje
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si¢ wsparciem dziecka w rozwoju, jak i w regresie nabytych wczesniej umiejgtnosci, a nawet
I ,.krokow milowych”. Trzeci stanowig dziatania zmierzajace do zidentyfikowania i
wzmocnienia mocnych stron ucznia, bez wzgledu na nasilenie objawéw choroby. Czwarty
odnosi si¢ do nakreslenia trudnosci, jakich uczen moze do$wiadczaé, a ktore sa bezposrednio
zwigzane ze specyfika zdiagnozowanej u niego choroby. Ostatni — pigty obszar, najbardziej
kreatywny w pracy nauczyciela wspomagajacego — to znalezienie rozwigzania dla sytuacji
utrudniajgcych edukacje dziecka. W rzeczywistosci Szkolnej czg¢sto odnoszacy sie

do przecierania nowych $ciezek w doborze metod i form pracy z uczniem z chorobg rzadka.

%
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Ryc. 1. Obszary pracy nauczyciela wspomagajacego z uczniem z chorobg rzadka
Zrédlo: opracowanie wlasne.

Choroby rzadkie — zaré6wno, gdy rozwazamy je mowigc 0 dzieciach, czy osobach
dorostych — sg zagadnieniem interdyscyplinarnym. W pracy z uczniem niezbedna jest wiedza
na temat naturalnego przebiegu choroby, jej stadiow determinujacych funkcjonowanie
dziecka w szkole i w domu. Zatem niezbedne jest poglebienie wiedzy medycznej z zakresu
genetyki (np. sposoby dziedziczenia choroby), pediatrii (prawidtowego rozwoju dziecka,
np. motorycznego), neurologii (m.in. wady cewy nerwowej, zaburzenia neurologiczne),
psychiatrii (np. choroby psychiczne, depresja, zachowania agresywne), rehabilitacji
(np. zasady rehabilitacji dziecka z hipotonig etc.) i in. Czesto schorzenia, ktore
sg diagnozowane jako choroby rzadkie, moga objawia¢ si¢ takze zaburzeniami zachowania,

stad niezb¢dna jest znajomos¢ podstaw psychologii/psychologii rehabilitacji. Pracujac
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z uczniem nauczyciel wspomagajacy powinien zna¢ metodyke pracy z dzieckiem
z niepetnosprawnoscig. Czesto zdobycie tej wiedzy jest trudne, poniewaz nadal brakuje
publikacji opisujacych zasady pracy z uczniem z chorobg rzadka. W rzeczywistosci szkolnej
nauczyciel zmuszony jest do poszukiwania, czasem nawet dobierania metodg prob i bledow
sposobow pracy z uczniem. Kolejnym etapem jest wsparcie dziecka w rozwoju i jego
regresie. Jest on nieodlacznie zwigzany ze zdobyciem informacji na temat postawionej
uczniowi diagnozy. Wiedza na temat symptoméw choroby oraz jej przebiegu jest niezbedna
w edukacji dziecka, jak i prowadzonej z nim pracy terapeutycznej. Zdobyte informacje
umozliwiajg prognozowanie poziomu nabytych umiejetnosci, czy funkcjonowania. Osiagnicte
przez dziecko sprawno$ci oraz kompetencje moga w skutek choroby ulec regresowi.
Znajomos¢ przebiegu choroby oraz zrdéznicowania jej, daje mozliwos¢ nauczycielowi pracy
na aktualnych zasobach dziecka, jak i przygotowania zaréwno ucznia, jak i jego rodzicow
do zmierzenia si¢ z poziomem funkcjonowania chtopca w kolejnych stadiach choroby, gdzie
rozw6j ulega stopniowej regresji. Zatem praca nauczyciela begdzie polegata na wspieraniu
rozwoju i utrzymaniu poziomu nabytych umiej¢tnosci oraz pomocy dziecku, gdy
te umiejetnosci zaczng stopniowo zanikaé. Kolejnym etapem jest okre$lenie mocnych stron
ucznia. Ma to na celu wskazanie jego zasobow, ktore sg niezbedne w procesie terapii.
Nastepnie zostajg nakreslone trudno$ci, jakich do$wiadcza dziecko oraz proby ich
rozwigzania. NajczeSciej trudnosci, jakie moze do$wiadcza¢ dziecko z chorobg rzadka
dotyczg probleméw 2z formutowaniem wypowiedzi, postugiwaniem si¢ pojeciami
abstrakcyjnymi, z tworzeniem wyobrazen, poje¢ (myslenie abstrakcyjne), z koordynacja
ruchows, artykutowaniem stéw oraz czytaniem i pisaniem.

Dzieci i miodziez z chorobg rzadka beda w procesie edukacji wymagatly
zindywidualizowania sposobu nabywania wiedzy. Jest to podyktowane kilkoma czynnikami.
Organizacja procesu edukacyjnego bedzie uzalezniona od czestej absencji ucznia w szkole
spowodowanej dlugotrwalym leczeniem szpitalnym lub pobytem w zagranicznych
placowkach medycznych. Moze to — ale nie musi — determinowaé indywidualne nauczanie
realizowane w domu. Jednak, gdy nie sg to okresy zbyt dtugie, nalezy dazy¢ do tego, aby
dziewczynka/chtopiec uczestniczyt W zajeciach razem z klasg. W procesie edukacji ucznia
trudno$¢ moze stanowi¢ duza meczliwos¢ i krotka koncentracja uwagi podczas wykonywania
zadan w czasie lekcji. Doswiadczanie tego pozwoli na wprowadzenie czgstszych przerw
W pracy oraz dzielenie materialu na mniejsze czgéci. Meczliwosé moze wynika¢ z samej
choroby, jak i trudnego procesu leczenia, skutkow ubocznych stosowania lekow sierocych,

czesto terapii eksperymentalnych.
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Metody badan wlasnych

Celem prowadzonych eksploracji bylo opisanie organizacji nauczania dziecka
z chorobg rzadka w oddziatach integracyjnych szkot masowych. Gtéwny problem badawczy
brzmial: Jaka jest organizacja nauczania dziecka z choroba rzadkg w oddziale integracyjnym
w szkole masowej? Sformulowano takze pytania szczegdtowe:
e Jakie czynnosci wykonuje nauczyciel, aby wspomaga¢ prace na lekcji ucznia
z chorobg rzadka?

e Jakie sg formy pracy stosowane podczas zaj¢¢ z uczniem z chorobg rzadka?

Badania zostatly osadzone w orientacji jakoSciowej ze wzgledu na malg liczbe
uczniow z chorobg rzadka uczgszczajacych do Klas integracyjnych szkot masowych. Podjeto
badania w dziataniu, gdyz pozwolitly one na systematyczne zbieranie danych o organizacji
nauczania dziecka. Wybor metody zostal podyktowany nastgpujacymi zalozeniami badan
w dziataniu: po pierwsze sa to eksploracje, ktore od ,samego poczatku powigzane sg
w zakresie poznawczym i tresciowym z praktyka spoteczna/pedagogiczng” (M. Guziuk-
Tkacz, A. Siegien-Matyjewicz, 20012), po drugie daja mozliwo$¢ uwzglednienia W procesie
badawczym sygnatow zwrotnych, ktore wynikaja z praktyki, problematyki badawczej, jak
I zastosowanych przez badaczy metod badan. Badania w dziataniu pozwalaja takze na
neutralizowanie podziatow, jakie mogg istnie¢ miedzy badaczem a pedagogiem-praktykiem
»ha korzy$¢ ich wzajemnej wspolpracy oraz wspoéldziatania (W samym dziataniu oraz
w procesie badawczym)” (M. Guziuk-Tkacz, A. Siegien-Matyjewicz, 20012). Wykorzystano
takze techniki: wywiad otwarty poglebiony z nauczycielami specjalistami, obserwacji
uczestniczacej zajec lekcyjnych, podczas ktorych nauczyciele wspotpracowali z dzieckiem
z chorobg rzadkg oraz analiz¢ dokumentow uczniow.

W latach 2016-2017 facznie w badaniach wzigto udzial czternastu nauczycieli
w wieku 35-40 lat, majacych stopien nauczyciela mianowanego, pracujacych w szkotach na
terenie wojewodztwa kujawsko-pomorskiego oraz mazowieckiego. Teren badan zostal
ograniczony do dwoch wojewodztw, poniewaz tylko z nich, dyrektorzy szkot odpowiedzieli
pozytywnie na prosb¢ 0 przeprowadzenie badan na terenie placowki. W badaniach
uczestniczyli nauczyciele, ktorzy w okresie dwoch lat (2015-2017) mieli pod opieka
co najmniej jedno dziecko, ktore realizowalo obowiazek nauki w szkole z oddziatami

integracyjnymi, posiadalo orzeczenie o0 potrzebie ksztalcenia specjalnego i miato
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zdiagnozowana chorobg rzadka (zespot tamliwego chromosomu X!, mukopolisacharydoza
typu 11l — Chorobe Sanfilippo?, zespot Aperta®, zespot Noonan?). Wymagany staz pracy
nauczyciela wynosit co najmniej 10 lat, w tym powyzej trzech lat w pracy z uczniem

Z chorobg rzadka.

Nauczanie dziecka z chorobg rzadka — wyniki badan wlasnych

Gloéwny problem badawczy postawiony w trakcie prowadzonych eksploracji dotyczyt
organizacji nauczania ucznia z chorobg rzadka w oddziale integracyjnym szkoty masowej.
Pierwsze pytanie szczegotowe dotyczylo czynnosci, jakie moze wykona¢ nauczyciel
specjalista, aby pomodc uczniowi w pracy na lekcji. W czgsci teoretycznej zostaty nakreslone
trudnosci, jakie doswiadcza dziewczynka/chlopiec z choroba rzadka w procesie nabywania
wiedzy. Wymienienie ich pozwolito na opisanie czynnosci, jakie moze podja¢ nauczyciel
specjalista, aby pomoc uczniowi w opanowaniu tresci programowych omawianych podczas

zaje¢ lekcyjnych (tabela 1).

! Zesp6l lamliwego chromosomu X jest chorobg rzadka zwigzang z pojawieniem sie niepelnosprawnosci intelektualnej. Dzieci z tg choroba
przejawiaja zaburzenia zachowania, takie jak: nadruchliwo$é, zaburzenia koncentracji uwagi, stereotypie ruchowe (machanie rgkami,
klaskanie), unikanie kontaktu wzrokowego, nadwrazliwo$¢ na dotyk, napady ztosci. Wraz z wiekiem dziecka mozna zauwazy¢ spowolnienie
tempa rozwoju w poréwnaniu z innymi chtopcami w tym samym wieku. Uczniowie czgsto maja obnizony poziom pamieci wzrokowej
krotkoterminowej oraz koordynacji wzrokowo-ruchowej. Pomimo spowolnienia rozwoju dzieci z zespotem tamliwego chromosomu X
nabywaja nowe umiejetnoscei, lecz w duzo wolniejszym tempie (M.Z. Lisik, M. Janas-Kozik, I. Krupka-Matuszczyk, A.L. Sieron, 2011).

2 Osoby z mukopolisacharydoza typu I11 (MPS 111, Choroba Sanfilippo) nie majg w swoim organizmie enzymu odpowiadajacego za
rozktad mukopolisacharydoz, ktore nie bedac catkowicie roztozone odktadaja si¢ W komérkach jednoczes$nie uszkadzajac je. W przypadku
Choroby Sanfilippo przede wszystkich zostaje uszkodzony uktad nerwowy (Federacja Pacjentow Chorob Rzadkich w Europie Centralnej i
Wschodniej). Zatem objawy nasilaja sie wraz z wiekiem dziecka. Postepujace uszkodzenia uktadu nerwowego stopniowo ograniczaja rozwdj
mowy az po catkowity jej zanik. Odnosi si¢ to takze do jej rozumienia (drugie stadium choroby). Ten etap charakteryzuje si¢ duza
aktywnoscia fizyczna, niespokojnym zachowaniem oraz niepohamowana potrzeba gryzienia. Wraz z postgpem MPS typu 11l dochodzi do
zatrzymania rozwoju motorycznego oraz stopniowego jego regresu (stadium 111) (Federacja Pacjentow Choréb ...). Dziecko przestaje
samodzielnie si¢ poruszac.

% Zesp6l Aperta charakteryzuje si¢ wystepowaniem licznych wad wrodzonych uktadu kostnego, obejmujacych miedzy innymi kosciec
czaszki, rak oraz stop (B. Szczupat , 2008). Zmiany, jakie zachodza w obrebie czaszki dziecka prowadza do krotkoglowia, matej
zdeformowanej podstawy czaszki, plytkich oczodotdéw, szeroko rozstawionych gatek ocznych, hipoplazji srodkowej czgsci twarzy, hipoplazji
szczeki, rozszczepu podniebienia (A. Jakubiuk-Tomaszuk, L. Bo¢kowski, W. Sobaniec, K. Sendrowski, B. Artemowicz, 2012), licznych wad
zgryzu. Dzieci czgsto maja stwierdzong niepelnosprawnos¢ intelektualng w stopniu lekkim. Nieprawidtowy rozwoj $rodkowej czesci
twarzoczaszki wplywa na funkcje oddychania, zatem i mowienia oraz na funkcjonowanie zmystu wzroku oraz stuchu. Wsrod zaburzen
narzadu wzroku mozna wymienic: zez rozbiezny oraz jaskre (B. Szczupat, 2008; A. Jakubiuk-Tomaszuk, L. Bo¢kowski, 2012).

* zespél Noonan charakteryzuje sie wystepowaniem miedzy innymi takimi objawami, jak: niskorosto$é, wady serca, deformacje klatki
piersiowej, niepetnosprawnos$¢ intelektualna (ok. 10-40% chorych dzieci, w okoto 30% przypadkéw jest to niepetnosprawnosé intelektualna
w stopniu lekkim), szeroka i krotka szyja (pletwistos¢), opdznione dojrzewanie piciowe, niedostuch (rzadko), niedoczynno$é tarczycy,
nieprawidlowosci uktadu szkieletowego (skolioza, koslowatos¢ kolan oraz wady kregow i zeber) oraz dysmorfie twarzowo-czaszkowe (J.J.
Bleszynski, |. Brzozowska-Misiewicz, M. Twardo, 2016). Dzieci z zespotlem Noonan maja czgsto opdzniony rozwoj psychomotoryczny,
jednak nie dotyczy to kazdej osoby, u ktérej go zdiagnozowano. Uczen ma trudnosci w: tworzeniu dtuzszych wypowiedzi, z my$leniem
abstrakcyjnym, ma zaburzenia koordynacji ruchowej (spowodowane mniejszym napieciem mig$niowym), problemy z czytaniem i pisaniem,
artykutowaniu stow.
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Tabela 1. Wspomaganie ucznia z chorobg rzadka podczas pracy na lekcji przez nauczyciela

specjaliste

Czynno$ci nauczyciela, ktore wspomagaja ucznia z

choroba rzadka podczas zaje¢ lekcyjnych Trudnosci

- zadawanie pytan pomocniczych utatwiajacych przeprowadzenie
spojnej, logicznej linii narracyjnej, w formutowaniu wypowiedzi
- rozwijanie zainteresowan dziecka

- odwotywanie si¢ do sytuacji codziennych,
- wspomaganie procesoOw poznawczych, w mysleniu abstrakcyjnym
- rozwijanie zainteresowan

- stopniowanie trudno$ci — poczatkowo fragmenty tekstu uczen
¢wiczy w domu i czyta potem na lekcji, nastgpnie otrzymuje
stopniowo teksty, ktorych nie zna,

- wydluzenie czasu na samodzielne czytanie tekstu,

-czytanie z podziatem na role, w czytaniu i pisaniu
-dostrzeganie nawet najmniejszych osiagnigc¢, stwarzanie zyczliwe;j
atmosfery,

- rozwijanie zainteresowan dziecka,

- dostosowanie formy graficznej sprawdzianéw

- stopniowanie trudnosci,

-wyrabianie ptynnosci ruchow z uwzglednieniem spostrzegania
wzrokowego,

-wprowadzenie ¢wiczen usprawniajacych motoryke matg i duza,

- usprawnienie umiej¢tnosci manualnych (np. lepienie, malowanie),
- wprowadzenie ¢wiczen grafomotorycznych,

- stwarzanie sytuacji do doswiadczania,

- wydhuzenie czasu pracy,

- wprowadzenie ¢wiczen ptynnosci precyzji ruchow reki,
usprawnianie koordynacji wzrokowo- ruchowej, planowanie ruchu.

koordynacji ruchowej

- kreowanie sytuacji, w ktorych uczen bedzie miat okazje do
wymiany komunikatow z rowiesnikami w przyjaznej atmosferze, artykutowaniu stow
dajacej poczucie bezpieczenstwa

Zrodlo: opracowanie wiasne.

Nauczyciel okreslajac czynnosci, jakie powinien podjaé¢, aby pomoe uczniowi w pracy
na lekcji uwzglednia takze fakt, iz choroba rzadka jest czgsto chorobg wielonarzadows.
Dzieci z taka diagnoza maja wspotwystepujace zaburzenia na przyktad w narzadzie wzorku,
czy w uktadzie kostnym (znieksztalcenia powodujace niepetnosprawnos$¢ ruchowa).
Taka sytuacja wymaga wprowadzenia przez nauczyciela specjaliste przerw podczas pracy
na lekcji (zaburzenia widzenia — przerwa w pracy na materiale graficznym, dysfunkcje
konczyn goérnych — przerwy podczas czynnosci manualnych). W przypadku zaburzen
widzenia bedzie takze niezbedne dostosowanie wielkosci czcionki czytanego tekstu, koloru
jego tla, dzielenia czytanych tekstow na partie. Jezeli chodzi o ograniczenia w narzadzie

ruchu — w szczegdlnosci konczyn gornych - beda one powodowaty wigksza meczliwosé reki
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podczas pisania, ktora oprocz stosowania przerw w trakcie tej czynnosci, bedzie nieraz
wymagala takze wprowadzenia ¢wiczen rozluzniajacych, czy pomocy w sporzadzaniu notatki.

Jak wspomniano wcze$niej te trudnosci wymagaja stosowania przez nauczyciela
czestych przerw podczas pracy na lekcji, dostosowania trudnosci zadania adekwatnie
do czasu przeznaczonego na realizacje ¢wiczen podczas zaje¢ oraz dzielenie materiatu
na mniejsze czesci. Meczliwos¢ moze wynikac¢ takze z samej choroby, jak i trudnego procesu
leczenia, skutkéw ubocznych stosowania lekow sierocych, czesto terapii eksperymentalnych.,
Stosowanie przerw podczas pracy bedzie wydtuzato potrzebny czas do wykonania danego
zadania, stad wyszczegolnienie W nim podzadan umozliwi jego etapowe wykonywanie.

Badani uczniowie - w tym z zespolem Aperta, tamliwego chromosomu X,
czy z Chorobg Sanfilippo — mieli zdiagnozowana niepelnosprawno$¢ intelektualng.
Prowadzone obserwacje wykazaly, ze nauczyciele specjaliSci podczas pracy na lekcji
wykorzystywali rézne naturalne sytuacje, zdarzenia, ktore byly zwigzane z codziennym
zyciem dziecka, aby zbudowac kontekst sytuacyjny umozliwiajacy przyswajanie nowych
wiadomosci. Wynikato to z faktu, iz uczniowie mieli trudno$¢ we wskazaniu logicznych
zwigzkow/powigzan miedzy okreslonym zdarzeniem a jego konsekwencjami.

Drugie pytanie szczegdtowe odnosito si¢ do form pracy z uczniem z chorobg rzadka.
Nauczyciele specjalisci organizujgc pracg na lekcji korzystali zarowno z formy
indywidualnej, jak i grupowej. Pierwsza z nich byla najczesciej stosowana podczas
wykonywania zadan majacych na celu utrwalanie omawianych zagadnien lub,
gdy proponowane przez nauczyciela prowadzacego lekcje ¢wiczenia wymagaty dostosowania
ich trudno$ci do mozliwos$ci ucznia (np. dzielenia tresci zadania na podzadania umozliwiajac
w ten sposob etapowe ich wykonywanie). Podczas pracy w grupach nauczyciel specjalista nie
ingerowal w dziatania uczniéw, pozwalal, aby dziecko z choroba rzadka bylo jej czescig

podczas wykonywania wyznaczonego zadania.

Podsumowanie

Na potrzebg prowadzonych badan przyjeto, iz nauczanie to ,,system odpowiednich
zabiegow, dziatan nauczyciela, na ktory skladajq si¢ takie czynnosci, jak inicjowanie
(inspirowanie), planowanie, organizowanie, kierowanie, kontrola i korekta” (F. Bereznicki,
2011). Waznym aspektem nauczania jest kierowanie aktywnoscia uczniow, W tym takze
ucznidéw z niepelnosprawnoscig. Aby uzyska¢ pozadane efekty nauczania, nauczyciel
powinien prawidlowo peti¢ funkcje organizatora, jak 1 kierownika tego procesu.
Instrumentem nauczania beda zatem wiedza nauczyciela oraz stosowane przez niego
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adekwatne metody, formy i $rodki dydaktyczne (F. Bereznicki, 2011). Zatem mowiac
0 organizacji nauczania dziecka z choroba rzadkag w szkole masowej w oddziale
integracyjnym nalezy zwr6ci¢é uwage na czynno$ci, jakie wykonuje nauczyciel specjalista
podczas pracy z uczniem. Czynnosci, jakie podejmowali uczestnicy badan uwzgledniaty
trudnosci, jakich doswiadcza dziecko w procesie nabywania wiedzy oraz aktualny stan jego
zdrowia. Czgsto przeszkoda W podazaniu za dzieckiem, jego rozwojem, jest brak wiedzy
na temat naturalnego przebiegu choroby. W czasie pracy na lekcji nauczyciel specjalista
stosowat zarowno indywidulang forme pracy, jak i grupowa.

Ostatecznie nakreslenie obszaru wsparcia dziecka w jego rozwoju, mocnych stron
ucznia oraz sytuacji trudnych, ktore moze do$wiadczaé w procesie edukacji, ma na celu
przygotowanie nauczyciela wspomagajacego do niesienia mu wsparcia w procesie edukacji.
To ,,niesienie” bedzie zwigzane nie tylko z okresleniem czynnosci, jakie powinien wykonaé,
aby pomoéc dziecku w przyswajaniu wiedzy, ale takze z proponowanymi przez niego formami
pracy, ktore beda stymulowaty do podejmowania wysitku intelektualnego.

Przedstawione rozwazania stanowig wstep do dalszych eksploracji. Na ich podstawie
mozna wskaza¢ interesujace watki, ktére moga stanowi¢ odrgbny przedmiot badan.
Wsrod nich mozna wymienic:

e wspomaganie rozwoju dziecka z chorobg rzadka,

e okreslenie zasad pracy z uczniem z danym zespotem genetycznym podczas lekcji,

e praca z dzieckiem z choroba rzadka w stadium regresu,

e wspolpraca z rodzicem dziecka z chorobg rzadka, progresywna.
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