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+Zespc')’r Marfana

Co to w ogole jest?

Zespot Marfana (ang. Marfan syndrome, MFS) - choroba genetyczna tkanki tacznej z gru-
py fibrylinopatii, charakteryzujaca sie duza zmiennoscia fenotypowa.

espot Marfana jest schorzeniem genetycz-
Znym polegajacym na wiotkosci tkanki tgcznej.
W zwigzku z tym, w kazdym narzadzie zbudowanym
z tkanki tacznej moga pojawic sie objawy choroby:
wiotkos¢ stawodw, wiotkos¢ struktur naczyn krwio-
nosnych i serca np. zastawek, poszerzenia aorty
i tetniaki, podwichniecia soczewek. Zespdt Marfana
powoduje rézne fizyczne problemy, ktdre bez zasto-
sowania pewnych zmian, mogg zaktdca¢ zdolnosé
ziecka do petnego uczestnictwa w zyciu odzinnym
i szkolnym. Te fizyczne ograniczenia powoduja, ze
uczniowie dotknieci tym schorzeniem moga czuc sie

izolowani i samotni.

Mamy nadzieje, ze ten przewodnik
umozliwi wychowawcom i nauczycielom:

o Zrozumienie istoty zespotu Marfana oraz tego jak
wptywa on na uczniow;

» Zapoznanie sie z zaleceniami dotyczacymi edukacji
i stworzenie najlepszego $rodowiska uczenia sie dla
ucznidw z zespotem Marfana,

» Stworzenie wspierajacego srodowiska w klasie dla
uczniow z zespotem Marfana,

» Okreslenie sposobdw wiaczenia zespotu Marfana
lub réznorodnosci genetycznej do zycia szkoty

i klasy.

© Co tojest?

Zespodt Marfana jest chorobg genetyczng zwigzana

7 tkanka faczna. Poznanie oznak tej choroby, uzyska-
nie prawidtowej diagnozy, oraz otrzymanie niezbed-
nego leczenia moze umozliwi¢ osobom z zespotem

Marfana w petni wartosciowe i dfugie zycie.

Nasza spotecznos¢ ekspertow szacuje, ze prawie
potowa ludzi, ktérzy maja zespodt Marfana, nie wie

o tym. Bez wtasciwej diagnostyki i leczenia, takie oso-
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To warto wiedzie¢

by sa szczegdlnie narazone na wczesng i nagta Smierc.
Zespot Marfana wptywa na nasza tkanke tgczng, kto-
ra pomaga utrzymac komorki i tkanki naszego ciata
razem. Reguluje réwniez, jak nasze ciata rozwijaja sie
i rosna. Istnieje wiele zaburzen zwigzanych z zespo-
tem Marfana, ktére powodujg, ze ludzie zmagaja sie z
takimi samymi lub podobnymi problemami fizyczny-
mi, ale kazdy dotkniety takimi zaburzeniami rowniez

wymaga wczesnej i doktadnej diagnozy.

Wielu todych ludzi z zespotem Marfana cierpi z powodu niskiej samooceny, poniewaz wygladaja

inaczej i czesto nie moga uczestniczy¢ w wielu aktywnosciach swoich rowiesnikéw, co wzmacnia

w nich poczucie izolacji. Ograniczenia fizyczne zwykle oznaczajg koniecznos¢ modyfikacji zabaw

ruchowych i zaje¢ wf-u dla takich dzieci.

Zespot Marfana wystepuje 1: 3000-500 urodzen, w kazdej
rasie, na kazdym kontynencie i we wszystkich krajach Swiata.

= Wil ——

Antoine Marfan byt francuzkim pediatra, ktéry po raz pierwszy
opisat zesp6t choréb w 1896 roku. Zespdt po raz pierwszy
uznano naukowo w 1931 roku.

[ S
Zespot Marfana jest chorobg dziedziczna. Sposob dziedziczenia

jest autosomalny dominujacy, co oznacza, ze jest on
przekazywany bez wzgledu na pte¢.
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espot Marfana jest spowodowany zmiang (muta-

cja) genu, ktory méwi naszemu ciatu jak wytwa-
rza¢ fibryne-1, biatko, ktore jest wazng czescig tkanki
tacznej. Ta mutacja powoduje rézne cechy zespotu
Marfana i rozne problemy zdrowotne u kazdej do-
tknietej tg chorobg osoby. Kazdy chory z zespotem
Marfana jest inny, kazdy ma inng ekspresje choroby,
kazdy moze miec stabiej lub silniej ujawnione objawy

tej choroby.

Okoto 1 na 3000-5000 osdéb ma zespodt Marfana.
Obejmuje to mezczyzn i kobiety z wszystkich ras

i grup etnicznych. Ludzie moga odziedziczy¢ zespdt

Marfana od rodzica. Dzieje sie tak w przypadku oko-

to 3 na 4 0sdb z zespotem Marfana. Inni ludzie maja
spontaniczng mutacje, co oznacza, ze sg pierwszymi

w swojej rodzinie z zespotem Marfana.

Ludzie rodza sie z zespotem Marfana, ale moga nie
zauwazy¢ zadnych cech tego zespotu do czasu pdz-
nego dziecinstwa, a nawet dorostosci. Jednakze ce-
chy zespotu Marfana mogg pojawiac sie w dowolnym
wieku, w tym juz u niemowlat i matych dzieci. Cechy
zespotu Marfana i problemy zdrowotne mogg pogar-

szac sie wraz z wiekiem.

@ Najbardziej znani chorzy na Zespét Marfana

1. Abraham Lincoln

2. Sergei Rachmaninoff
3. Niccolo Paganini

4. Juliusz Cezar

5. Vincent Schiavelli
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fot. Rick Guidotti, The Marfan Foundation
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Zycie z Marfanem
Nie jest tak zle, jak mogtoby to wygladac

Postepy w opiece medyczne] pomagajg ludziom

zy¢ dtuzej i cieszyc¢ sie dobrg jakoscig zycia, jesli
sq diagnozowani i odpowiednio leczeni. Wiekszos$c
0sob z zespotem Marfana moze pracowac, chodzi¢
do szkoty, cieszyc¢ sie réznymi aktywnosciami i miec
rézne hobby. Nalezy podkresli¢, ze zespodt Marfana
nie wptywa w zaden sposdb na obnizenie sprawno-
Sci umystowej dziecka, a jego objawy obejmuja tylko
i wytgcznie fizyczne dolegliwosci. Uwaza sie rowniez,
ze osoby z zespotem Marfana sg ponadprzecietnie
inteligentne, a opinie twierdzace, ze choroba ograni-

czaich zdolnosci poznawcze, sg bardzo krzywdzace.

Bardzo wazne jest, aby ludzie z Marfanem poddali sie
leczeniu i postepowali zgodnie z poradami medyczny-
mi.W przeciwnymrazie problemyzsercemiaortagmoga

spowodowac nagta smier¢ w zyciu dorostym. Wraz

T
o = fot. Michael Phelps

z wczesng diagnoza mozna rozpoczaé wczesng po-

moc medyczna.

Osoby z zespotem Marfana musza rowniez dosto-
sowac swojg aktywnos¢ fizyczna, aby pozostac¢ bez-
piecznymi i nie narazac struktur stawdw i wielkich
naczyn na uszkodzenia. Generalnie nie powinny one
gra¢ w tzw. gry kontaktowe, takie jak pitka nozna,
siatkdwka czy koszykdwka. Ponadto podczas pracy
czy zabawy nie powinny podnosic ciezkich przedmio-
tow. Dzwiganie moze powodowac uszkodzenia sta-

wow, siatkowki oka oraz poszerzenie aorty.




Cechy zespotu Marfana

Dtugie ramiona, nogi i
palce

Bardzo dtugie konczyny, palce

Wysoka i bardzo
szczupta sylwetka

Niedowaga, wysoka sylwetka

Skrzywiony kregostup
Wszelkie skrzywienia kregostupa:
skolioza, kifoza, lordoza

Wady klatki piersiowej
Whklesta lub wystajaca klatka pier-

siowa zwana kurza lub szewska

Elastyczne stawy

Nadmierna ruchomosc¢ stawow

szczegolnie w dtoniach i tokciach

Ptaskostopie

Ptaskostopie, ptaskokoslawe, krzy-

ENEENE
-

we kolana w ksztatcie X

Ciasno osadzone zeby, nachodza-

ce na siebie

Rozstepy na skorze

Widoczne zmiany skérne powsta-

jace bez wyraznej przyczyny

TJak wykry¢ Zespot Marfana?

Ty tez mozesz komus pomaoc!

echy Zespotu Marfana dla wprawnego oka nie
Csa wcale tak trudne do zidentyfikowania. Trze-
ba jednak pamieta¢, ze aby zaklasyfikowa¢ osobe
do grupy chorych wystarczy aby posiadata ona tylko
kilka z ponizszych cech. Niektére cechy zespotu Mar-

fana sa tatwiejsze do zobaczenia niz inne.

Niektore z cech ZM:

» Dtugie ramiona, nogi i palce u nog i u rak. Czesto
takie palce okresla sie jako pajgkowate.

» Wysoka i bardzo szczupta sylwetka. Czesto Marfani
wygladaja na anorektykéw i jest to w ich przypadku
bardzo krzywdzace.

e Skrzywiony kregostup, gtéwnie skolioza, ale row-
niez inne schorzenia kregostupa.

o Whklesta lub wystajaca klatka piersiowa. Czesto
defomracja klatki piersiowe] jest okreslana mianem
kurzej lub szewskiej.

» Nadmiernie elastyczne stawy.

 Ptaskostopie.

» Sttoczone zeby, bardzo waskie podniebienie, tzw.
gotyckie.

» Rozstepy na skorze niewyjasnionego pochodzenia.
» Duza wada wzroku, najczesciej kréotkowzroczonosc
dochodzaca do -30 dioptrii, podwichniecie socze-

wek.

Cechy trudniej widoczne

» Problemy z sercem: wiotkos¢ zastawek, niedomy-
kalnos¢ zastawek, poszerzanie struktur serca, wiot-
kos$¢ $cian aorty powodujgca poszerzenia (tetniaki)

przy nadmiernym cisnieniu lub rozwarstwienia (przy

uderzeniach, dzwiganiu) lub samoistne.

Inne objawy to:

» Nagte zapadniecie sie ptuc tzw. odma samoistna.

» Problemy z oczami, w tym ostra krotkowzrocznos¢,
podwichniecie soczewek, odklejenie siatkowki, wcze-

sna jaskra i za¢ma.

Jak diagnozuje sie ZM:

Diagnoze zespotu Marfana mozna czesto postawic
po doktadnym badaniu przez doswiadczonych leka-
rzy w zakresie zaburzen tkanki tagcznej, w tym:

» Sprawdzenie szczegdtowej historii medycznej i ro-
dzinnej, w tym informacji o kazdym cztonku rodziny,
ktory moze by¢ chory lub ktéry zmart nagle z niewy-
jasnionych powoddw.

o Petne badanie fizykalne i badania specjalistyczne
w celu identyfikacji cech Zespotu Marfana, ktore nie
sg widoczne podczas badan fizykalnych (np. echo

serca, tomografia komputerowa).

Niektore z cech zespotu Marfana wystepuja w innych
zaburzeniach zwigzanych z tkanka tgczng (zespotach
marfanopodobnych) dlatego testy genetyczne moga
by¢ pomocne, gdy diagnoza nie moze by¢ jedno-
znaczna. Jest mozliwe, ze ktos ma jedna lub wiecej
cech zespotu Marfana, ale nie wystarczg one do tego
by mie¢ rozpoznanie zespotu Marfana. Dodatkowe
badania innych lekarzy oraz badania genetyczne po-
magajag okresli¢, czy diagnoza jest zwigzana z zespo-
tem Marfana czy innym zespotem marfanopodob-

nym.

Co robic jezeli podejrzewam u kogos zespot Marfana?
Vv To zalezy od wieku i wrazliwosci. Najlepiej delikatnie porozmawiac¢ o swoich podejrzeniach,
— skierowac do niniejszego biuletynu, lub zaproponowac konsultacje z lekarzem specjalista, np.

kardiologiem, okulista, genetykiem.
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Jakie nagte zdarzenia moga
wystapi¢ u osob z ZM?

Osoby z zespotem Marfana sg narazone na zwiekszone ryzyko wystapienia sytuacji
kryzysowych zwigzanych z aorta, oczami i ptucami. Moga to byc:

@ Zapadniecie ptuca - odma ptucna

@ Rozwarstwienie aorty

apadniecie sie pfuca pojawia sie, gdy powietrze
Zlub gaz gromadzg sie w przestrzeni miedzy ptu-
cami oraz klatce piersiowej i nie pozwalaja na catko-
wite rozprezenie sie ptuc. Objawy obejmuja:
» Bol w klatce piersiowej, nagty, ostry, ktéry moze
prowadzi¢ do uczucia ciezkosci w klatce piersiowej;
o Dusznos¢;
» Szybkie tetno;
» Szybki oddech;
o Kaszel;
* Zmeczenie;
o Skéra moze nabrac niebieskawego odcienia (sinica)

ze wzgledu na obnizenie poziomu tlenu we krwi.

© Odwarstwienie siatkéwki

dwarstwienie siatkdwki jest oddzieleniem wraz-
Oliwej na $wiatto btony z tytu oka (siatkowki)
od jej warstwy podtrzymujacej. Odwarstwienie siat-
kowki moze powodowac trwata, powazng utrate
wzroku lub élepote, jesli nie jest leczone. Objawy
obejmuja:
e Potprzezroczyste plamy o roznej wielkosci, ksztat-
cie i konsystencji w oku.
« Jasne btyski $wiatta, szczegdlnie w obrazie peryfe-
ryjnym.
* Rozmazany obraz, cien lub Slepota w czesci pola

widzenia jednego oka.

ozwarstwienie aorty jest rozdarciem pomiedzy
vaarstvvami aorty, najwiekszego naczynia krwio-
nosnego, ktore niesie krew z serca do catego orga-
nizmu. Rozwarstwi¢ moga sie rowniez inne tetnice
np. podczas podnoszenia ciezkiego plecaka, rzucania
ciezkim przedmiotem, silnego uderzenia. Rozwar-
stwienie aorty moze by¢ Smiertelne, jesli nie bedzie
natychmiast leczone. Wymagana jest pilna pomoc
lekarska. Rozwarstwienie aorty wystepuje niezwy-
kle rzadko u dzieci z zespotem Marfana, ale jest ono
mozliwe. Jego objawy obejmuja:
» Bol w centrum klatki piersiowej, brzucha (zotadka)
lub na plecach. Moze byc¢ ciezki, ostry, rozrywajacy
i moze przemieszczac sie od klatki piersiowej do tytu
i/lub do brzucha. Czasami bdl jest mniej ostry, ale
osoba nadal odczuwa, ze co$ jest bardzo nie w po-
rzadku.
e Nudnosci
e Dusznos¢
» Oszotomienie
» Zanikanie pulsu
» Drzenie, dretwienie, drzenie skory (parastezja)

o Paraliz

Uwaga dla nauczycieli i opiekunow: jesli zauwazysz powyzsze objawy u dziecka z
zespotem Marfana, natychmiast zawiadom jego rodzicéw i pogotowie ratunkowe!
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"Inne choroby powigzane z ZM?

stnieje wiele zaburzen zwiazanych z zespotem Marfana, ktére powoduja, ze ludzie walczg z tymi samymi lub

podobnymi problemami fizycznymi. Osoby dotkniete tymi zaburzeniami rowniez wymagaja wczesnej i doktad-

nej diagnozy oraz leczenia.

Wiele zwigzanych z zespotem Marfana zaburzen jest réwniez uwarunkowana genetycznie i powodujg one
poszerzanie sie aorty, co wymaga regularnej opieki kardiologicznej. Postepy w diagnozowaniu, leczeniu, opiece
i badaniach nad zespotem Marfana prawdopodobnie spowodujg postepy w diagnozowaniu, leczeniu, opiece

i badaniach nad zwigzanymi z nim zaburzeniami - i odwrotnie.

Ten przewodnik koncentruje sie gtownie na zespole Marfana, ale kwestia postepowania z osobami o pokrew-
nych zaburzeniach jest bardzo podobna. Ponadto, poniewaz diagnoza tego zaburzenia jest tak ztozona, a nie-
ktore jego cechy stajg sie bardziej wyrazne dopiero z biegiem czasu, mtodsz dziecko moze nie mie¢ wystar-
czajaco widocznych cech, ktore zostang oficjalnie rozpoznane jako zespodt Marfana. Koncepcja ta jest czasami

nazywana ,,powstajgcym zespotem Marfana. Rozsadnym jest baczne obserwowanie ucznia, ktéry posiada pew-

ne cechy zespotu Marfana, ale ktory nie zostat w petni zdiagnozowany.

@ Tetniaki dziedziczne i rozwar-
stwienia aorty (FTAAD)

Osoby dotkniete choroba maja tylko jedng ceche ze-

spotu Marfana - poszerzenie aorty i narazenie na na-

gta $mierc¢ z powodu rozwarstwienia aorty. Powinny

postepowac zgodnie z zaleceniami dla Zespotu Mar-

fana.

@ Fenotym MASS

Osoby z tym zaburzeniem posiadajg cechy ZM do-
tyczace wypadania ptatkow zastawki mitralnej, ta-
godnego poszerzenia aorty, cech szkieletowych
i rozstepow skornych. Powinny one by¢ pod opieka
kardiologa i wykonywac badanie echokardiograficzne
co 1-2 lata.

@ Ectopia lentis

Ludzie z tym zaburzeniem majg podwichniete so-
czewki oczu i zespot cech szkieletowych ZM. Wiek-
sz0s¢ ludzi z tym zaburzeniem ma aorte o normalnej
wielkosci, jednak w dalszym ciagu istnieje u nich ryzy-

ko poszerzenia aorty w pdzniejszym zyciu.

© Zespot Bealsa
Osoby z ZB maja wiele cech szkieletowych ZM. Mogg

tez mie¢ przykurcze stawow (np. nie moga wyprosto-
wac w petni kolan, tokci i innych stawow), inny ksztatt
uszu i poszerzanie aorty. Osoby z poszerzeniem aorty
powinny raz w roku mie¢ wykonywane badanie echo

serca.

© Zespdt Loeysa-Dietza

Ludzie z zespotem Loeysa-Dietza majg pewne cechy
szkieletowe ZMitetniakiaorty orazinnych tetnic. Maja
takze cechy, ktore nie sg obserwowane w zespole Mar-
fana, wtym skrecenie aorty, szeroko rozstawione oczy

i rozszczepienie tkanki, ktéra wisi z tytu gardta.

@ Zespot Ehlersa-Danlosa
Grupa zaburzen genetycznych tkanki tacznej charak-
teryzujaca sie bardzo duza ruchomoscia stawoéw, luz-

na, ,,rozciagliwg” skorg i kruchoscia tkanek.
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+Do|eg|iwo§ci dzieci z ZM

oraz proponowane sposoby na ich mniejszenie w

srodowisku szkolnym

Serce i uktad krwionosny

Problemy zdrowotne, ktére moga wysta-
pi¢:

» Nieregularne bicie serca.

» Wypadanie ptatkow zastawki mitralnej i wiotkosc
zastawki aortalnej.

« Tetniak aorty / poszerzenie aorty.

» Rozwarstwienie aorty lub innych tetnic (stosunko-
wo rzadko wystepuje w wieku szkolnym, ale jest to
mozliwe i w razie koniecznosci nalezy je powaznie
potraktowac. Silny bol po urazie zawsze powinien

by¢ sygnatem do wykluczenia rozwarstwienia tetnic).

Wptyw tych dolegliwosci na ucznia:

* Zmeczenie.

» Ograniczenia w podnoszeniu (plecaki, podreczniki,
pudetka itp.).

» Ograniczenie takich aktywnosci, ktore moga zwiek-
szy¢ tetno lub podnosi¢ cisnienie krwi.

e Schemat lekdow moze wymagac przyjmowania

dawek w réznych momentach w ciggu dnia, réwniez

w trakcie zajec szkolnych.

Dostosowania

e Nalezy powaznie traktowac wszystkie skargi do-
tyczace stanu zdrowia. W przypadku jakiegokolwiek
urazu, przewroécenia sie czy zgtaszania jakichkolwiek
dolegliwosci nalezy zawsze bezwzglednie zawiado-
mic¢ rodzicow lub opiekunow dziecka.

e Zapewnienie nieograniczonego dostepu do gabine-
tu pielegniarskiego.

e Dostosowywanie rozktadu zaje¢ w szkole, aby
umozliwi¢ dziecku odpoczynek w ciagu dnia, przy
jednoczesnym spetnianiu wymogow szkolnych.

» Dostosowanie harmonogramu zajec¢ tak by jak naj-
bardziej ograniczy¢ przemieszczanie sie dziecka po-
miedzy klasami, pietrami budynku szkoty.

e Zapewnienie dodatkowego czasu aby dziecko do-
tarto na kolejne zajecia.

o Dostarczy¢ dodatkowy zestaw ksigzek do uzytku
domowego i / lub drugiej szafki, aby pomiesci¢ pod-
reczniki w szkole by ograniczy¢ koniecznos¢ noszenia
przez dziecko ciezkiego plecaka.

e /modyfikowac program nauczania wychowania fi-
zycznego lub zaproponowac alternatywne zajecia dla

wychowania fizycznego.

Kosci i stawy

Problemy zdrowotne, ktére moga wysta-
pi¢:

» Wysoka postawa, z niewspotmiernie dtugimi reka-
mi i nogami (uczniowie moga by¢ znacznie wyzsi od
swoich rowiesnikow).

» Luzne i elastyczne stawy.

» Stabe napiecie miesniowe.

* Bol (czesto przewlekty).

» Mostek w klatce piersiowej wklesty lub mocno wy-
suniety do przodu .

o Skrzywiony kregostup.

» Ptaskostopie, koslawos¢ stop i kolan.

» Przykurcze, przeprosty

Whptyw tych dolegliwosci na ucznia

» Trudnosci w dopasowaniu szkolnej tawki i krzesetka
do wysokiego dziecka.

e Uczen moze nie by¢ w stanie siedzie¢ wygodnie
przez dtuzszy czas.

e Trudnosci w chodzeniu na dtuzsze dystanse, me-
czenie sie, bol ndg przy dtuzszym wysitku.

» Moze nie by¢ w stanie uczestniczy¢ w regularnych
zajeciach wychowania fizycznego lub na zajeciach
odbywajacych sie na otwartym terenie.

» Niezdolnos$¢ do przenoszenia ciezkich ksigzek i in-
nych przedmiotéw przez dtuzszy czas np. podczas

wycieczek, zielonych szkét - nalezy unika¢ angazo-
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wania ucznia do takich zadan.

« Trudnosci z pisaniem (brzydki charakter pisma) i/lub
pisaniem przez dtuzszy czas.

» Podatnos¢ na zranienia.

* Meczliwos¢ miesni.

» Problemy z akceptacja swojego ciata.

o Ciezko dotkniete osoby mogg wymagac uzycia

wozka inwalidzkiego (rzadko).

Dostosowania

e Zapewnienie odpowiedniego biurka i krzesta.

e Pozwolenie uczniowi zrobienia krotkiej przerwy
podczas lekgji, wstania, wykonania kilku ¢wiczen, je-
$li nie bedzie mogt siedzie¢ wygodnie przez dtuzszy
czas.

e Zapewnienie dodatkowego czasu na dotarcie na
zajecia.

e Zaplanowanie zajec¢ w salach blisko siebie.

e Przypisanie szafki w poblizu miejsca zajec; alter-
natywnie przydzielenie drugiej szafki w innej czesci
budynku.

* W razie potrzeby pozwolenie na korzystanie z ustug
pielegniarskich w przypadku korzystania ze srodkow
przeciwbolowych.

» Zmodyfikowanie programu nauczania lub zapropo-
nowanie alternatywy dla zaje¢ wychowania fizyczne-
go.

e Zapewnienie dodatkowego zestawu ksigzek
w domu i w szkole aby ograniczy¢ noszenie ciezkich
przedmiotow w plecaku.

* Wyrozumiate podejscie do pisma recznego ucznia
e Zapewnienie dodatkowego czasu na odrecznie pi-
sane testy czy sprawdziany, przepisanie z tablicy.

e Zaproponowanie opgji alternatywnych dla odrecz-
nych zadan, na przyktad pomocnik, ktéry moze pisac
za ucznia lub korzystanie z laptopa czy tabletu.

» Dostep do klasy dla 0séb niepetnosprawnych w ra-
Zie potrzeby.

e Zapewnienie osobnej szatni do zaje¢ wychowania

fizycznego.
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Problemy zdrowotne, ktére moga wysta-
pi¢:

e Astma.

» Bezdech podczas snu.

» Zapadniecie sie ptuca (ostry przypadek wymagaja-
cy interwencji medycznej).

» Whklesta klatka piersiowa lub skrzywiony kregostup
moga zmniejszy¢ wydolnosé ptuc, powodujgc dusz-

nosc¢ i zmeczenie.

Wptyw tych dolegliwosci na ucznia:

» Moze potrzebowad¢ dodatkowego czasu, aby do-
stac sie z klasy do klasy.

» Moze nie by¢ w stanie uczestniczy¢ w regularnych
zajeciach wychowania fizycznego lub w wycieczkach
poza teren szkoty.

» Moze wystapi¢ zmeczenie psychiczne lub fizyczne.

Dostosowania

e Zapewnienie dodatkowego czasu na dotarcie
na zajecia i zaplanowanie zaje¢ w pobliskich salach
lekcyjnych.

e \W razie potrzeby pozwolenie na dostep do piele-
gniarki i lekarstw lub odpoczynku.

e Zapewnienie dostepu do awaryjnego inhalatora, je-
Sli jest to konieczne w przypadku astmy.

e Zmiana programu zaje¢ wychowania fizycznego.

Problemy zdrowotne, ktére moga wysta-
pi¢:

e Duza krotkowzrocznosc.

» Podwichniete soczewki.

» Astygmatyzm.

* Ryzyko odwarstwienia siatkowki (rzadziej spo-
tykane, ale powinno by¢ uwazane za nagte jesli

sie zdarzy).

Wptyw tych dolegliwosci na ucznia:

* Widzenie moze sie zmienia¢ (np. w zaleznosci
od pory dnia, zmeczenia itp.).

» Trudnos¢ w czytaniu przez dtuzszy okres czasu.

» Trudnosci z czytaniem matych czcionek.

» Trudnosci w odczytywaniu informacji z tablicy, pro-

jektorow itd.

Dostosowania

e Zapewnienie materiatow edukacyjnych z wiekszym
drukiem.

e Uzywanie ciemnej, wyraznej czcionki w materiatach
szkolnych (zadania domowe, testy itp.).

e Zapewnienie dobrze do$wietlonego miejsca w taw-
ce w przedniej czesci klasy.

o W miare mozliwosci dostarczenie komputera

z ustawieniami dostosowanymi do wady wzroku.

Uktad nerwowy

Problemy zdrowotne, ktére moga wysta-
pic¢

» Dural ectasia (poszerzanie opony twardej rdzenia
kregowego).

» Moze powodowac bole gtowy i bole plecow, brzu-

cha lub nog.
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Wptyw tych dolegliwosci na ucznia

» Bol (czesto przewlekty) moze przeszkadzaé w kon-
centracji lub siedzeniu przez dtuzszy czas.

« Uczen moze nie by¢ w stanie uczestniczy¢ w regu-
larnych zajeciach wychowania fizycznego lub w wy-
cieczkach poza teren szkoty.

e Uczen moze miec trudnosci z terminem realizacgji

zlecanych zadan.

Dostosowania

e Zapewnienie dostepu do pielegniarki w razie po-
trzeby.

e Dostosowanie harmonogramu zaje¢ tak, aby za-
pewni¢ wiecej wolnego czasu na odpoczynek w ciggu
dnia bez zaniedbywania obowiazkéw szkolnych.

e Wydfuzenie czasu wykonywania zadan i prac pla-
stycznych.

e Pozwolenie uczniowi na przyjmowanie lekéw lub
podjecie innych krokéw w celu ztagodzenia

niewygody i towarzyszacego mu dyskomfortu.

Aktywnos¢ fizyczna
vV Nadmierna aktywnos¢ zwieksza tetno i powoduje wzrost ciénienia krwi, co ma bezposredni
— wptyw na kondycje serca i zastawek. Przyczynia sie rowniez do poszerzenia aorty i jej roz-

warstwienia - najpowazniejszego powiktania zagrazajacego zyciu w zespole Marfana. Sytuacje

dotyczace rozwarstwienia aorty w wieku szkolnym sg stosunkowo rzadko spotykane, jednakze

bol w klatce piersiowe] powinien zawsze by¢ powaznie traktowany.
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"SPECJALNE POSTEPOWANIE
W PRZYPADKU UCZNIOW
Z ZESPOLEM MARFANA

ariery w nauce i uczestnictwie w zajeciach wyni-
B kaja z problemow zdrowotnych ujawniajacych sie
w wielu narzadach u uczniéw cierpigcych na zespot
Marfana. Potrzebne s3 odpowiednie interwencje
i udogodnienia zgodnie z trudnosciami, jakie wyste-

puja u kazdego dziecka.

Krotkowzrocznosé, od lekkiej po ciezka - moze wy-
magac siedzenia w pierwszej tawce, dobrego oswie-

tlenia a nawet opieki tyflopedagoga w szkole.

o Dusznos¢ z powodu probleméw z sercem
lub ptucami.

e Trudnos¢ przy trzymaniu otdéwka z powodu duzej
ruchomosdci stawow w dtoni, moze pogarszac¢ sie
w ciggu dnia (moze wymagac pomocy fizjoterapeuty).
o Chroniczny bol (szczegodlnie bole plecow i stawodw)
- wymaga dostosowania mebli szkolnych do rozmia-
row dziecka.

» Bole gtowy.

» Aktywnosc fizyczna powoduje duze obcigzenie ser-
ca i naczyn krwionosnych. W zwiazku z tym, ucznio-
wie z zespotem Marfana nie powinni uczestniczy¢
w pewnych konkurencjach (dzwiganie, skakanie przez
przeszkody, ¢wiczenia sitowe) i uprawia¢ sportow
kontaktowych z uwagi na ryzyko nagtych zderzen.
Nauczyciele wychowania fizycznego powinni skon-
sultowac sie z lekarzem dziecka i stworzy¢ indywi-
dualny plan pracy, korzystajac z wytycznych dotycza-
cych wysitku fizycznego w przypadku osob chorych
na zespot Marfana.

« Ograniczenia wagi przedmiotéw, ktére dziecko be-
dzie podnosi¢. Moze wymagac to np. zakupu drugie-
go zestawu ksigzek, ktore dziecko na state bedzie zo-

stawiato w domu czy w szkole by nie nosi¢ na plecach
ciezkiego plecaka.

» Zmeczenie (spowodowane przyjmowanymi lekami)
- nie wszystkie dzieci z zespotem Marfana przyjmuja
leki, nie wszystkie Zle na nie reaguja, jednak mozliwe
sg takie sytuacje.

Nieobecnosci

Dzieci z zespotem Marfana czesto spedzaja duzo cza-
su w gabinetach lekarskich, w szpitalach i biorg udziat
w wielu badaniach lekarskich. W niektérych przypad-
kach moga opuszcza¢ na dtuzszy czas szkote z po-
wodu operacji, rehabilitacji lub z innych powodow.
Niektorzy uczniowie sobie z tym radza, podczas gdy
inni sg zestresowani i zagubieni. Rolg wychowawcy
jest otoczy¢ takiego ucznia opieka i wsparciem, aby
ewentualnie czestsze absencje w szkole nie byty dla

niego powodem stresu czy nieprzyjemnosci.

Czes¢ ucznidw z uwagi na czeste infekcje, stan
po operacji serca, chroniczne boéle wymaga indywi-
dualnego toku nauki w domu, okresowo lub przez
dtuzszy czas. Dzieci takie powinny mie¢ mozliwosc
kontaktu z rowiesnikami i uczestniczenia w zyciu kla-
sy i szkoty. Zadaniem nauczyciela i dyrekcji szkoty jest
obserwowanie takiego dziecka i dostosowywanie ak-

tywnosci do jego stanu psychofizycznego.
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Problemy psychologiczne dzieci z Zespotem Marfana

zieci i mtodziez z zespotem Marfana czesto
Dwygladaja inaczej niz ich rowiesnicy. Sa czesto
wyzsze niz przecietnie i bardzo szczupte. Mogg nosic¢
okulary z grubymi szktami lub mie¢ rozstepy skérne.
Niektorzy moga mie¢ nieco zdeformowang klatke
piersiowa, ktora sie zapada lub mocno wystaje. Moga
tez miec skrzywiony kregostup, ktory wymaga nosze-
nia gorsetu i problemy ze stopami, ktére wymagaja

noszenia specjalnych wktadek lub butow.

Ponadto dzieci z zespotem Marfana sg czesto bardzo
szczupte i nie sg w stanie przyty¢. Bez wzgledu na
to, ile osoba z zespotem Marfana zjada, moze pozo-
sta¢ bardzo szczupta przez cate dziecinstwo a nawet
wiekszos$¢ dorostego zycia. Czasami prowadzi to do
podejrzen o zaburzenia odzywiania, ktore sa bardzo
krzywdzace dla dziecka. Prosze sobie wyobrazi¢ jak
moze sie czuc dziecko, ktore kilka razy dziennie jest
pytane o wysoki wzrost lub jego chudos¢. Powodu-
je to narastanie kompleksow u takiego dziecka. Rolg
wychowawecy jest praca nad odpowiednim traktowa-

niem ucznia przez jego rowiesnikow i personel szkoty.

W wyniku tych roznic fizycznych uczniowie z zespo-
tem Marfana moga by¢ wysoce samoswiadomi i staja

sie celem wysmiewania i dreczenia. Specjalne dosto-

sowania dla nich w szkole czasami sprawiajg, ze sytu-
acja staje sie jeszcze wiekszym wyzwaniem. Edukacja
kolegow z klasy o zespole Marfana moze zmniejszyc
napietnowanie i zapobiec znecaniu sie. Klasowa lub
szkolna prezentacja na temat zespotu Marfana moze
okazac sie bardzo pomocna. Nauczyciele mogg pro-
bowac wtgczac uczniow i rodzicow do zorganizowa-
nia podobnej inicjatywy. Warto rozwazy¢ organiza-
cje takich zaje¢ pod nieobecnos¢ zainteresowanego
ucznia, bo moze by¢ to dla niego jeszcze wiekszym
Zzrodtem wstydu.

Jaki jest wptyw probleméw medycznych
na ucznia i jakie proponujemy rozwigzania
pomocne uczniom?

Ogolnie rzecz ujmujac, uczniowie z zespotem Mar-
fana moga wymagac¢ zmodyfikowanego programu
nauczania i/lub alternatywy dla zaje¢ wychowania fi-
zycznego. Wazne jest réwniez, aby pracownicy szkot
i nauczyciele wykazywali zrozumienie i tolerancje na
przedtuzajace sie nieobecnosci dziecka spowodowa-
ne leczeniem lub operacjami. Wazne jest, aby wspot-
praca pomiedzy szkotg a rodzing zapewniata odpo-

wiednie wsparcie dla dotknietego choroba ucznia.
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Wychowanie fizyczne
WYTYCZNE DOTYCZACE ZAJEC W-F

egularne ¢wiczenia poprawiaja zarbwno samo-
Rpoczucie fizyczne jak i emocjonalne. Moga byc
bezpiecznie wtaczone do rutynowych zaje¢ uczniow
z zaburzeniami tkanki tacznej. Uczen z zespotem
Marfana powinien mie¢ zindywidualizowany program
wychowania fizycznego i aktywnosci w celu zapew-

nienia mu bezpieczenstwa.

Nalezy zmodyfikowac aktywnosc fizyczna w taki spo-

sob, aby wyeliminowac¢ nadmierne obcigzenie aorty.

Nalezy unika¢ urazow klatki piersiowej lub gtowy,
unika¢ potencjalnych uszkodzen nadmiernie rucho-

mych stawdw.

Celem wytycznych dotyczacych aktywnosci fizycznej
jest pomoc uczniom w osiagnieciu korzysci z udziatu
w zajeciach wychowania fizycznego, przy jednocze-
snym zapewnieniu im bezpieczenstwa i pogodzeniu
aktywnosci z problemami zwigzanymi z zespotem

Marfana.

Co powinnismy wiedzie¢ o aktywnosci fi-
zycznej ucznidow z zespotem Marfana?

Ogolnie  rzecz  biorgc,  wiekszos¢  ucznidow
z zespotem Marfana powinna regularnie ¢wiczyc.
Powinny to by¢ dziatania o niskiej intensywnosci do-
stosowane do ich specyficznych potrzeb. Powinni oni
unikac sportéw kontaktowych ze wzgledu na ryzyko
uszkodzenia aorty i oczu. Sitowe aktywnosci, takie jak
zawody sportowe i podnoszenie ciezarow réwniez
nie sg wskazane ze wzgledu na ich negatywny wptyw
na aorte. Nalezy jednak pamieta¢, ze kazda czyn-
nos¢ moze by¢ wykonywana inaczej, z innym pozio-
mem intensywnosci, a zalecenia nie sg jednoznacz-
ne dla wszystkich i zaleza od wielu okolicznosciach.
Na przyktad rzucanie pitka do kosza na podjezdzie
domu rézni sie od gry w koszykéwke w petnym wy-
miarze, a jazda na rowerze podczas swobodnej prze-
jazdzki w czasie wolnym rozni sie od konkurowania

w triatlonie.

Co zrobi¢, jesli padnie podejrzenie zespo-
tu Marfana, ale nie zostanie on oficjalnie
zdiagnozowany?

Czasami zdarza sie, ze zespot Marfana lub zwigzane
Z nim inne zaburzenie jest podejrzewane, ale
nie mozna postawi¢ ostatecznej diagnozy, np. w
przypadku braku poszerzenia aorty, ktére jest jednym
7 czynnikow diagnostycznych. W tych przypadkach,
okreslenie, czy nalezy postepowac zgodnie ze wska-
zOowkami dotyczacymi aktywnosci fizycznej takiej jak
u 0sob z zespotem Marfana, moze byc¢ skomplikowa-
ne. Kilka faktéw jest branych pod uwage przy okre-

Slaniu, ktére aktywnosci sg dla dziecka bezpieczne, a
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ktore nie. Znaczenie ma tutaj: jak silne jest podejrze-
nie choroby, czy jest w rodzinie inna osoba z zespo-
tem Marfana lub pokrewng chorobag, lub czy wystgpit
w rodzinie nagty zgon sercowy. Znaczenie ma wiek
osoby z podejrzeniem zespotu Marfana oraz inten-
sywnosc rozwazanej aktywnosci fizycznej. Indywidu-
alne cechy takie jak kondycja oczu, kregostupa, ser-
ca, aorty i ptuc sg wazne przy podejmowaniu decyzji

0 bezpiecznym poziomie aktywnosci fizycznej.

Najlepiej, aby rodzice rozmawiali z kardiologiem swo-
jego dziecka, lekarzem genetykiem lub innym specja-
lista w celu okreslenia, co uwaza sie za bezpieczne

w przypadku ich dziecka.

Dozwolone za zgoda lekarza Nalezy unika¢

Spacery.

Cwiczenia usprawniajace bez obciazen np. korekty-

wa.

Rzucanie pitkg do celu np. do kosza samodzielnie.

Jazda na rowerze.

Taniec, balet.

Ptywanie.

Rozcigganie (stretching).

Cwiczenia mieéni brzucha i kregostupa.

Bieganie na dtugie dystanse, starty w zawodach.

Cwiczenia z ciezarkami.

Gry zespotowe w szkole: typu koszykdwka, siatkdw-

ka, pitka nozna, pitka reczna.

Skoki w dal, wzwyz, przez skrzynie, przez kozta.

Jazda na nartach.

Triathlon.

Treningi sitowe, podnoszenie ciezardw.

Cwiczenia w pozycji gtowa w dot, rzut pitka

lekarska, dyskiem, oszczepem, pchniecie kula.
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+Wychowanie fizyczne c.d.

Jakie s3 rodzaje ¢wiczen?

Cwiczenia mozna sklasyfikowac ze wzgledu na rézne

cechy:

» Dziatania aerobowe prowadzone s3 z intensywno-
Scia, ktora pozwala na zwiekszong wymiane tleno-
wa. Istnieje réwnowaga miedzy potrzebami miesni,
a zdolnoscig organizmu do dostarczania tlenu do
miesni. Osoba, ktéra ¢wiczy moze swobodnie prowa-

dzi¢ rozmowe podczas ¢wiczen.

* W warunkach ¢wiczert beztlenowych aktywnosc
jest zazwyczaj wieksza, a zatem bardziej obciazajaca

dla tkanek i uktadu sercowo-naczyniowego.

« Cwiczenia izokinetyczne polegaja na tym, ze wyko-

nywane sg na specjalnych urzadzeniach, na ktorych

¢wiczymy wybrane partie miesni ciata. Na ¢wicza-
cego wptywa taki opor jaki on sam wytwarza korzy-
stajac z urzadzenia. Mogg by¢ dozwolone u o0séb
7 zespotem Marfana.

« Cwiczenia izometryczne polegajg na tym, Zze mie-
$nie zaciskaja sie bez poruszania sie, np. podczas
wysitku podnoszenia czego$ ciezkiego lub nacisku
na ciezki mebel. Cwiczenia izometryczne maja wptyw
na zwiekszenie cisnienia krwi, ktére obcigza serce
i aorte, wiec takie ¢wiczenia sg zdecydowanie prze-

ciwwskazane.

Wiekszos¢ ¢wiczen i konkurencji sportowych obej-
mujg kombinacje izokinetyczng i izometryczng pracy
miesni oraz aerobiku i beztlenowego wykorzystania
energii. Proporcja wtozonej pracy i energii jest deter-

minowana naturg wykonywanej aktywnosci, sitg czto-

wieka biorgcego w niej udziat i pozycja jaka zajmuje
w druzynie. Sporty i gry druzunowe nie sg wskazane

dla dzieci z zespotem Marfana.

Jakie leki przyjmowane przez ucznia moga
wptywacé na aktywnos¢ fizyczng?

Przed rozpoczeciem lub wzbogaceniem progra-
mu ¢wiczen wazna jest ocena aktualnego poziomu

sprawnosci fizycznej i stanu zdrowia dziecka, a takze

przyjmowanych przez niego lekéw.

Zalecane tutaj porady s ogdlne i nie maja zastepo-

wac zalecen osobistego lekarza ucznia.

Wielu uczniow z zespotem Marfana stosu-
je leki, ktore sprawiaja, ze nieco trudniej osia-
gna¢  okreslony poziom sprawnosci  fizycznej
oraz efekt wykonywanej pracy fizycznej. Niektorzy

pacjenci z zespotem Marfana przyjmuja leki zwane

Kontaktowe / kolizyjne: forsowne

Kontakt ograniczony: forsowne

Bez kontaktu: forsowne

Bez kontaktu: umiarkowanie meczace

Bez kontaktu: nie meczace
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blokerami receptora angiotensyny (np Losartan) lub
inhibitory enzymow konwertujacych angiotensyne.
Uczniowie, ktérzy maja sztuczne zastawki serca, zwy-
kle stosuja leki przeciwzakrzepowe (np. warfaryne czy
acenokumarol). Leki te ingerujg w krzepliwos¢ krwi
i u dzieci, ktore je stosujg wzrasta ryzyko powstawa-
nia siniakdw i wewnetrznych krwotokdéw. Uczniowie
bioragcy te leki powinni unikac sportow kontaktowych
i wszelkich dziatan o umiarkowanym ryzyku uderze-

nia w gtowe lub brzuch.

Jakie s3 klasyfikacje sportéw i aktywnosci
fizycznej?

Ponizsza tabela jest modyfikacja klasyfikacji opraco-
wanej przez Amerykanska Akademie Pediatrii. Nalezy
pamietac, ze wiele sportow moze nalezec¢ do kilku ka-
tegorii, w zaleznosci od intensywnosci uczestnictwa
w nich. Wazne jest, aby rodzice rozmawiali z lekarzem

ich dziecka o mozliwosci uprawiania sportu.

Koszykowka, boks, hokej na trawie, pitka nozna,
hokej na lodzie, sztuki walki, rodeo, narciarstwo

wodne, pitka nozna, zapasy.

Baseball, jazda na rowerze (intensywna), gimnas-
tyka, jazda konna, jazda na tyzwach, narciarstwo

(zjazdowe i cross-country), squash, siatkowka.

Taniec aerobowy (wysokie ryzyko zderzenia), biega-

nie (szybkie), podnoszenie ciezardw.

Taniec aerobowy (niskie ryzyko zderzenia), bad-
minton, jazda na rowerze (bez pospiechu), jogging,

ptywanie (relaksacyjne), tenis stotowy, tenis.

Golf, kregle, spacery, gimnastyka korekcyjna,
stretchnig, rekreacyjna jazda na rowerze, ptywanie,
hipoterapia.
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Jakie rodzaje ¢wiczen?

M odyfikacje aktywnosci fizyczne] uczniow z ze-

spotem Marfana obejmuja:

« Zachecanie do niekonkurencyjnej aktywnosci izo-
kinetycznej przeprowadzonej bez wysitku, w tem-
pie odpowiednim do mozliwosci ucznia. Szczegdl-
nie wskazane sg sporty, w ktérych uczen ma prawo
do odpoczynku zawsze kiedy czuje sie zmeczony.
Wazna jest rowniez minimalna szansa nagtych za-
trzyman podczas przemieszczania sie, szybkiej zmia-
ny kierunku ruchu lub ograniczony kontakt z innymi
graczami, sprzetem lub podtozem. Niektore z ko-
rzystnych zaje¢ to szybki spacer, spokojna jazda na
rowerze, powolny jogging, rzucanie pitkg do kosza,
tenis w zwolnionym tempie i uzycie ciezarkéw recz-
nych o bardzo niskiej wadze, ptywanie, gimnastyka

korekcyjna, stretching.

* Wybor zajec, ktore cieszg dziecko i ktére mozna
wykonac trzy lub cztery razy w tygodniu przez 20-30

minut. Jesli czas jest powaznym ograniczeniem, trzy
10-minutowe sesje sg prawie tak skuteczne, jak jed-

na 30-minutowa sesja ¢wiczen.

* Wysitek dziecka wktadany w ¢wiczenia powinien
by¢ na poziomie okoto 50 procent jego mozliwosci.
Jesli uczen zazywa beta-blokery, powinien utrzymy-
wac puls ponizej 100 uderzen na minute. Gdy nie
zazywa takich lekéw powinien zachowywac puls po-

nizej 110 uderzen serca na minute podczas wysitku.

« Unikanie dziatan, ktore wymagaja dziatan izome-
trycznych, takich jak: podnoszenie ciezardw, wspi-
naczka po stromej Sciance, podcigganie na drazku.
Podczas korzystania z rowerku stacjonarnego lub
steppera, nalezy utrzymywac napiecie na niskim po-
ziomie. Wielokrotne powtdrzenia o niskim natezeniu
lub wysitku sg bezpieczniejsze niz kilka powtdrzen

wykonanych z wiekszym wysitkiem.

o Czuwanie nad nie testowaniem granic. Jest to
szczegolnie trudne dla ucznidw podczas testow z wy-
chowania fizycznego w szkole i dla uczniow, ktorzy

kiedys$ byli sportowcami.

» Noszenie odziezy ochronnej. Na przykfad zawsze
nalezy nosi¢ kaski wysokiej jakosci podczas jazdy ro-

werem.

Jak rodzice i nauczyciele moga poméc
dziecku w bezpiecznej aktywnosci fizycz-
nej i ¢wiczeniach?

Nowo zdiagnozowani dorosli zazwyczaj potrafig po-
godzi¢ potrzebe modyfikacji ich ¢wiczen i aktywno-
Sci fizycznej z nowymi warunkami, jednakze zmiana
aktywnosci jest wiekszym problemem dla rodzicow,
ktorzy maja dziecko, ktére zostato niedawno zdiagno-

zowane.

Sport jest wazng czescig zycia wielu rodzin. Bycie
czescig zespotu pomaga rozwija¢ umiejetnosci spo-
teczne i poczucie wtasnej wartosci. Jest to trudne dla
dzieci, ktore nagle dostaja ograniczenia dotyczace
aktywnosci fizycznej, zwtaszcza jesli dziecko ma juz
pasje lub talent do okreslonego sportu. Jest to fru-
strujace i niepokojace.

Ogodlne wytyczne dla uczniow z zespotem Marfana
maja na celu unikniecie konkurencji. Oraz kontakto-
wych sportow, ktére moga spowodowad dodatko-
we obcigzenia aorty, urazy klatki piersiowej lub oka
lub moga by¢ szkodliwe dla luznych wiezadet i sta-
wow. Jednakze zastanowi¢ sie nalezy rowniez nad
potencjalnie niebezpiecznymi w przysztosci dyscy-
plinami sportowymi, ktore w dziecinstwie moga byc
tylko zabawa, jak najbardziej dozwolong dla dzieci
7 zespotem Marfana. Np. pitka nozna w wieku dzie-

ciecym, ktora nie jest sportem intensywnie konku-
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rencyjnym, to bardziej rekreacyjne zajecie i nie jest
uwazane za niebezpieczny dla dzieci z zespotem
Marfana, poniewaz rozwarstwienie aorty u matego
dziecka z zespotem Marfana jest bardzo rzadkie. Jed-
nak mtodziezowa pitka nozna prowadzi do bardziej
konkurencyjnej gry w liceum i poza szkotfa. Nalezy sie
zastanowic czy aby nie zrezygnowac ze sportu, zanim
dziecko bedzie zaangazowane w co$ przez wiele lat,
zbuduje w druzynie wiezi spoteczne, by potem nie
wycofywac go nagle i nie przerywac w jednym mo-
mencie rozwijajacej sie pasji i talentu.

Kiedy dzieci sa zdiagnozowane w bardzo mtodym
wieku, zaleca sie rodzicom i nauczycielom by zache-
cali dziecko do dziatan, ktére sg odpowiednie dla nie-
go dtugoterminowo. Golf, kregle, tucznictwo, forte-
pian, sztuka i muzyka to tylko kilka alternatyw, ktore
moga zapewnic¢ spetnienie dla kreatywnosci i potrze-
by konkurencji, jednoczesnie zapewniajac interakcje,

i socjalizacje dziecka ze srodowiskiem rowiesniczym.

Kiedy diagnoza zespotu Marfana jest postawiona,
gdy osoba na powaznie zajmuje sie sportem, nowe
fizyczne ograniczenia aktywnosci moga byc¢ szczegol-
nie niszczace i zmieniajace zycie. Jednak brak zmian
moze wigzac sie ze Smiertelnymi skutkami. Jesli uczen
ma trudnosci z dostosowaniem sie do nowych ogra-
niczen lub miatby stany depresyjne z powodu po-
trzeby zmiany stylu zycia, pomocna moze okazac sie
rozmowa z terapeuta. Duzym wsparciem okazujg sie
réwniez inne rodziny zmagajace sie z podobnym pro-
blemem. Warto nawigzac z nimi kontakt osobisty lub
online np. za posrednictwem Stowarzyszenia Marfan
Polska (www.marfan.pl), warszawskiego kota Stowa-
rzyszenia (www.marfan.org.pl), forum internetowe-
go (www.marfanforum.pl) oraz grupy na facebooku

(www.facebook.com/groups/marfanpolska).
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+U’ratwienia dla uczniow z ZM

@ Ogodlne dostosowania i sugestie

l | czniowie z zespotem Marfana czesto maja osta-
bione miesnie i luzne stawy oraz niedobory

masy miesniowe;j.

Wzmacnianie miesni jest koniecznei. Nalezy sku-
pi¢ sie na dziataniach, ktére zwiekszaja site miesni
i wiezadet. Jednakze takie dziecko powinno wyko-
nywac tylko ¢wiczenia z niewielkim ciezarem, kto-
ry umozliwia 15-20 powtorzenn z komfortowym
samopoczuciem. Wskazane jest unikanie dziatan
7 ciezkimi ciezarami lub intensywnym wysitkiem izo-
metrycznym. Dziecko moze uczeszczac na fizykotera-
pie poza szkotg. Wskazana jest wtedy wspodtpraca po-
miedzy fizjoterapeuta dziecka a nauczycielem w-fu.

» Zachecanie do podejmowania konkurencji polega-
jacych na wykonywaniu zadan bez okreslonych ram
czasowych czy ilosci wykonanych ¢wiczen, aby zmi-
nimalizowac konkurencje pomiedzy uczniami i ogra-
niczy¢ presje rowiesnicza. Formutowanie polecen
w taki sposob, by kazdy wykonat zadanie (nie ma
przegranych - wygrywaja wszyscy, ktérzy wykonaja
¢wiczenie).

e Czuwanie nad uczniem i utrzymywaniem przez
niego bezpiecznego poziomu intensywnosci i czasu
trwania ¢wiczenia.

* Wrazliwos¢ na ucznia z zespotem Marfana, ktory
zgtasza pewne objawy, takie jak bol w klatce piersio-
wej i trudnosci w oddychaniu.

e Zapewnienie odpowiedniego czasu na stopniowe
rozgrzanie i ochtodzenie.

* W ekstremalnych warunkach pogodowych obser-
wowanie intensywnosci wysitku uczniéw poniewaz
ciepto i zimno moze powodowac dodatkowe stresy
i moga mie¢ wptyw na poziom wytrzymatosci i wy-
sitku ucznia.

» Nalezy zachecac¢ dziecko z zespotem Marfana do

udziatu w niekonkurencyjnych czynnosci wykonywa-

nych na poziomie tagodnym do umiarkowanego.

Nauczyciele wychowania fizycznego, ktdrzy mo-
nitorujg poziom wysitku ucznia z zespotem Marfa-
na powinni by¢ $wiadomi zazywanych przez niego
lekarstw. Niektore leki spowalniajg tetno, a zatem
mierzenie tetna nie jest prawdziwym wskaznikiem

poziom wysitku.

@ Pomoc dla uczniéw z ZM

by zapewnic¢ najbezpieczniejsze Srodowisko dla
Auczniévv z zespotem Marfana, ktore pozwoli im
w jak najwiekszym mozliwym zakresie brac¢ udziat
w zajeciach wychowania fizycznego, nauczyciel po-
winien wspotpracowac z lekarzem dziecka (szczegol-

nie kardiologiem) i jego rodzicami.

Nie jest mozliwe utworzenie jednego programu ¢wi-
czen, ktoéry bytby bezpieczny dla wszystkich uczniow,
ktorzy majg zespdt Marfana. Lekarz kazdego z dzie-
ci powinien dostarczy¢ nauczycielowi wychowania
fizycznego informacje o bezpiecznych poziomach
aktywnosci tego konkretnego ucznia. Nauczyciel wy-
chowania fizycznego moze zaprojektowac dziatania

odpowiednie dla jego ucznia.

Ponadto uczen moze potrzebowac¢ pomocy w opra-
cowaniu realistycznej samooceny swoich umiejetno-
Sci i ograniczen. Wazne jest, aby uzna¢, ze poziom
umiejetnosci ucznia moze byc¢ btednie rozumiany
przez innych, dlatego, ze ze wzgledu na swdj wysoki
wzrost dzieci z zespotem Marfana czesto traktowane

sg jako starsze.

© Dlaczego ,.gra w zbijaka" to zty
pomyst?

opularna i tatwa do zaaranzowania ,gra w zbija-
Pka“ jest klasycznym przyktadem tego czego ro-
bi¢ nie wilno. Wielu ucznidw, zwtaszcza mtodszych
klas okazuje niezadowolenie z tej formy aktywnosci
fizycznej. Dzieci skarza sie na nieprzyjemnosci zwia-
zane z rywalizacjg i bolesne uderzenia pitka. Jesli w
sytuacji tej postawimy dzieci z zespotem Marfana to
nie trudno wyobrazic¢ sobie fatalne samopoczucie fa-
kiego ucznia. W takiej grze obanzona zostaje sabosc
chorego, ktéry na tle grupy wypada stabiej: moze nie
zauwazac pitki (problemy ze wzrokiem), wolniej biega,
mocniej odczuwa bodl, ma stabsza koordynacje ru-
chowa. ,,Gra w zbijaka" jest typowa gra kontaktowa.
Dziecko z zespotem Marfana narazone jest podczas
tej gry na silny i bardzo niebezpieczny dla zdrowia
uraz: odklejenie siatkdowki po uderzeniu pitkg w gto-
we, rozwarstwienie tetnic konczyn, np. po uderzeniu
w ramie, rozwarstwienie aorty po uderzeniu w plecy.
,Gra w zbijaka" i inne podobne gry sa wiec zakazane

dla uczniow z zespotem Marfana.
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@ Pomoc dla uczniow z ZM

« Jesli uczen potrzebuje gorsetu podczas zajec spor-
towych, jego manewrowos¢, elastycznose, szybkosc
i wytrzymatos¢ moga byc¢ ograniczone. Nauczyciel
wychowania fizycznego powinien by¢ poinformo-
wany przez ortopede, jakie ograniczenia powoduje
noszenie gorsetu. Gdy noszony jest gorset, gtowa
i szyja powinny by¢ szczegdlnie chronione podczas
aktywnosci fizycznej.

« Jesli uczen miat operacje klatki piersiowej, nauczy-
ciel wychowania fizycznego powinien by¢ poinformo-
wany o wszelkich ograniczeniach, ktére sa konieczne
podczas aktywnosci fizycznej ucznia.

« Jesli obecne s u dziecka przepukliny, moze potrze-
bowac ono noszenia specjalnego pasa i uczen bedzie
potrzebowat instruktazu w zakresie wtasciwych tech-
nik podnoszenia. Program wychowania fizycznego
dla takiego ucznia moze wymagac zminimalizowania
czynnosci wymagajacych podnoszenia lub wspinacz-
ki.
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© Problemy ze zmeczeniem

@ Program nauczania

e Zmniejszenie czasu trwania ¢wiczen.

e Zmniejszenie rozmiaru pola gry.

» Zezwalanie na czeste okresy odpoczynku.

» Wyeliminowanie konkurencyjnych i emocjonalnych

czynnikow stresowych.

@ Kolizje i zderzenia

* Przypisywanie strefy gry.

» Proponowanie indywidualnych aktywnosci i ¢wi-
czen.

» Zmiana natury uzywanych narzedzi (np. pitki z gab-
ki zamiast twardych pitek).

» Grupowanie uczniow wedtug wielkosci, umiejetno-
Sci i potrzeb.

» Zapewnienie jasnych i zwieztych wskazéwek, zasad
gry.

e Zapewnienie obszaru zabaw wolnego od prze-
szkéd, barier lub zagrozen.

» Czuwanie nad prawidtowym zastosowaniem urzg-

dzen i wyposazenia zgodnie z ich dziataniem.

Klasy 1-3

e Dziatalnos¢ zwiazana z rozwijaniem i doswiadcza-
niem ruchu, gry o niskiej organizacji (z ograniczeniami
jako opisano powyzej).

Klasy 4-8, klasy licealne

 tucznictwo, bilard / basen, gry planszowe, kregle,
rowery (stacjonarne i/lub jazda rekreacyjna), taniec,
muzyka (elementy rytmiczne, gry na instrumencie,
Spiew), golf, gimnastyka rekreacyjna, ¢wiczenia relak-
sacyjne, spacery, zajecia wodne (ptywanie, ¢wiczenia

w wodzie).

@ Zaburzenia widzenia

» Uzywanie jasno zabarwionych przedmiotow.

» Uzywanie miekkich przedmiotow (np. pitki z gabki).
« Uzywanie rzepu, aby tatwiej byto dziecku ztapac
np. pitke.

e Zmniejszanie odlegtosci podczas gier i zabaw.

e Zmienianie lub zwiekszanie rozmiaru uzywanych
przedmiotow (np. rozmiar pitki, ktory bedzie bardziej
widoczny dla dziecka).

» Zapewnienie obszaru gry wolnego od zagrozen.

» Upewnienie sie, ze obszar gry jest dobrze oswie-
tlony.

» Zapoznanie ucznia z obszarem gry przed rozpocze-

ciem zajec.
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He czym warto pamietac

Na codzien i od swieta

Przyjmowanie Ochrona zdrowia.

lekow.

Chorzy na zespdt Marfana czesto przyjmuja Na swiecie jest tylko kilka wyspecjalizowa-

wiele lekéw wptywajacych na czynnosc ser- nych osrodkow w leczeniu chorych

ca. na zespot Marfana.

Wady serca Pomoce w
i niewydolnos¢ poruszaniu sie.

Czesto u chorych na ZM wystpuja wady Wielu chorych potrzebuje réznych udogod-

serca takie jak niedomykalnosci zastawek, nien w poruszaniu sie, ale rowniez o wiele

ale réwiez inne wady miesnia sercowego. wyzsze stoty, biurka, krzesta itp.

Dbatos¢ o stan Nagte przypadki.

zdrowia.

Niezwykle wazny jest staty nadzor specjali- W przypadku nagtego pogorszenia sie sta-

stéw nad stanem zdrowia chorego z zespo-

nu zdrowia nalezy jak najszybciej zawiado-

tem Marfana. mi¢ pogotowie ratunkowe i rodzicow.

] Jezelininiejszy biuletyn nie odpwiedziat na wszystkie Twoje pytania zapraszamy
serdecznie do kontaktu z nami za posrednictwem maila, Facebooka, telefonu.
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Ten przewodnik jest ttumaczeniem materiatu ,,Need to know. Information for the teacher" wykonanym przez The Marfan Founda-
tion. The Marfan Foundation nie brato udziatu w ttumaczeniu tego materiatu i nie bierze odpowiedzialnosci za jego tresc. Jesli jestes
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doradczy Marfan Fundation.
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