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Impreund pentru copii cu Duchenne

Sprijin pentru
elevii cu Duchenne

Ghid pentru cadre didactice si personal educational
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Introducere

Acest ghid a fost conceput pentru a sprijini cadrele
didactice, personalul auxiliar si conducerea unitdtilor de
invatdmant in intelegerea si integrarea elevilor
diagnosticati cu distrofie musculard Duchenne (DMD).
Scopul nostru este sd oferim informatii clare si practice
despre cum poate scoala contribui la construirea unui
mediu educational incluziv, sigur si adaptat nevoilor
acestor copii.

Distrofia musculard Duchenne este o boald geneticd
rard, care determind sldbirea progresivd a muschilor.
Desi evolutia bolii aduce provocari in ceea ce priveste
mobilitatea si autonomia copilului, cu sprijinul potrivit,
elevii cu Duchenne pot si trebuie sd fie parte activa a
comunitatii scolare.
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De ce un astfel de ghid?

Pentru cd scoala joacd un rol esential in viata unui copil cu
DMD. Cadrele didactice si personalul scolar pot face diferentaq,
prin  maAsuri simple, printr-o atitudine deschisd si prin
colaborare cu familia si specialistii. Printr-o mai bund
intelegere a nevoilor acestor elevi, scoala devine un spatiu al
increderii, al sprijinului si al sanselor egale.

Acest ghid ofera:
e informatii despre ce Inseamnd distrofia musculard
Duchenne si cum afecteazd viata scolard
e recomanddari pentru adaptarea mediului educational
e idei pentru sprijinul emotional si social al elevului
e repere legale privind drepturile copilului in sistemul de
invatadmant.

Va incurajdm sa folositi aceste informatii ca punct de plecare
in dialogul cu pdrintii, colegii si comunitatea.

Fiecare copil are nevoie de sansa de a invata, de a se
dezvolta si de a fi parte din colectivul clasei sale.
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Ce este distrofia musculara Duchenne?

Distrofia muscular& Duchenne (DMD) este o afectiune

geneticd rard, care determind sldbirea progresivd d

muschilor. Este cauzatd de lipsa unei proteine esentiale

numite distrofind, responsabild pentru mentinerea

sanatdtii si functionalitatii fibrelor musculare.

Aceasta boala

afecteazd in principal bdietii (foarte rar fetele);

are primele semne vizibile in primii ani de viatd, de
obiceiintre 2 si 5 ani;

evolueazd treptat, ducdnd la dificultati de mers si, in
timp, la necesitatea utilizarii unui scaun rulant;

poate influenta si muschii inimii si ai sistemului
respirator pe mdsurd ce copilul creste.
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Cum se manifesta in viata scolara?

Elevii cu Duchenne:

e pot avea nevoie de sprijin pentru mobilitate (de exemplu:
timp suplimentar la deplasare intre clase, ajutor la
urcarea scdrilor);

e pot prezenta oboseald mai repede decdt colegii lor;

e necesitd, uneori, adaptdri ale mobilierului sau un plan
educational individualizat (PEI);

e pot avea dificultati in realizarea anumitor activitdti fizice

Distrofia musculard Duchenne nu afecteazd inteligenta
copilului. Cu toate acesteaq, unii copii pot avea dificultati
minore de invatare sau de concentrare, motiv pentru care
sprijinul educational personalizat poate fi benefic.

Copiii cu Duchenne au aceleasi drepturi la educatie,
incluziune si sprijin ca orice alt elev.
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Nevoile elevului in mediul scolar

Copiii diagnosticati cu distrofie musculard Duchenne au nevoie de un
mediu scolar care sd le ofere siguranta, acces egal la educatie si
posibilitatea de a participa activ la viata clasei. Principalele aspecte
care trebuie avute in vedere sunt:

1. Adaptari fizice

Pe mdsurd ce boala evolueazd, accesul facil in scoald si in sdlile de
clasd devine esential. Printre adaptdrile care pot fi necesare:

* Rampe de acces pentru intrarea si iesirea din cladire;

e Lifturi sau platforme elevatoare, dacd scoala are etaje;

* Usi mai late si coridoare libere de obstacole, pentru a permite
deplasarea cu scaun rulant;

e Mobilier adaptat (ex. banci reglabile, scaune speciale care oferd
suport suplimentar);

* Toaleta accesibilizata, dotatd cu bare de sprijin.

Aceste masuri nu doar cd sprijind elevul, dar oferd un model de
incluziune pentru intreaga comunitate scolara.
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2. Adaptari educationale

Pentru a sprijini participarea deplind a elevilor cu DMD la activitatile
scolare, se recomanda:

e Program flexibil - elevul poate avea nevoie de reducerea duratei
orelor sau a programului zilnic;

e Pauze mai lungi sau mai dese, pentru a preveni oboseala
muscularg;

e Plan educational individualizat (PEI) - stabileste obiective si
metode adaptate nevoilor si ritmului copilului;

e Excluderea sau adaptarea participdrii la orele de educatie fizica, in
functie de recomandarea medicului.

Toate acestea se stabilesc prin colaborare intre familie, cadrele
didactice, medicul specialist si consilierul scolar.

3. Sprijin personal
Pe mdsurd ce boala avanseazd, copilul poate avea nevoie de:
e Asistent personal - pentru sprijin in activit&tile zilnice (deplasare,
utilizarea toaletelor, manipularea obiectelor);

e Sprijin suplimentar din partea personalului scolii - cadre didactice
sau ingrijitori instruiti in sprijinirea elevilor cu dizabilitati;

e Acces la consiliere psihologicd scolara - pentru a facilita
integrarea si a rdspunde eventualelor dificultdti emotionale.
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Rolul cadrelor didactice

Cadrele didactice joacd un rol esential in construirea unui mediu
educational incluziv, echitabil si sigur pentru elevii diagnosticati cu
distrofie musculard Duchenne. Dincolo de predarea continuturilor
scolare, profesorii sunt cei care pot modela atitudini, pot reduce
stigmatizarea si pot transforma clasa intr-un spatiu plin de respect si
solidaritate.

Un copil cu Duchenne are nevoie sa fie privit, in primul rdnd, ca un elev
cu aceleasi drepturi si potential ca ceilalti colegi.
Pentru crearea mediu prietenos si lipsit de stigmatizare, profesorul:

* promoveazd acceptarea diversitatii si explicd elevilor, pe intelesul
lor, ce inseamna diferentele dintre oameni;

e previne si intervine ferm impotriva oricdror forme de excludere,
tachinare sau discriminare;

e cultiva spiritul de echipa, oferind ocazii prin care toti copiii s&
poatd contribui la activitdtile clasei, fiecare conform posibilitatilor
proprii;

* creeazd un climat al clasei bazat pe respect si grijé, unde empatia
si sprijinul reciproc sunt valori de baza.
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De asemeneaq, pentru a raspunde cat mai bine la nevoile copilului cu DMD,
este esential ca scoala sd mentind o legdturd constantd cu familia si, pe
cat posibil, chiar si cu echipa medicald sau terapeuticd aferentd.

Aceastd comunicare:
e ajutd la intelegerea limitdrilor fizice si a modului in care boala poate
influenta participarea la activitati;
e oferd informatii despre adaptdrile necesare (orar flexibil, materiale
suplimentare, pauze);

e creeazd un parteneriat autentic intre gcoala si familie, bazat pe
incredere si deschidere;
e permite profesorului sé recunoasca si sa valideze emotiile elevului,

oferindu-i spatiu de exprimare atunci cdnd are nevoie.

Copilul diagnosticat cu Duchenne se confruntd adesea nu doar cu
dificultdti fizice, ci si cu provocdri emotionale si sociale.

Profesorul are puterea de a contribui decisiv la starea sa de bine prin:

e incurajare constanta si valorizarea eforturilor, nu doar a rezultatelor;

e crearea de roluri active in clasd (ex. responsabil de anumite sarcini
adaptate posibilitatilor sale), pentru a intdri sentimentul de
apartenentq;

e observarea semnelor de izolare sau tristete si indrumarea cdatre
consilierul scolar sau psiholog;

e validarea trairilor — copilul trebuie s& simtd cd este ascultat si cd
emotiile sale conteazd;

e organizarea unor activitati de grup care stimuleazd solidaritatea intre
colegi si previn marginalizarea.
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Recomandari pentru cadrele didactice

in mediul scolar
e Asigurati-vd cé& sala de clasa este accesibilé fizic (spatiu suficient
pentru deplasarea cu scaunul rulant, mobilier adaptabil).
e Permiteti elevului s& ocupe un loc flexibil, de unde poate participa
confortabil la lectii.
e Tineti cont de oboseala musculard: acordati elevului pauze scurte
si frecvente, adaptati durata activitatilor.

in procesul de invétare

e Concentrati-va pe abilitéati si puncte forte, nu doar pe limitdri.

* Folositi materiale si metode diverse (audio, vizuale, digitale) care
sd reduca efortul fizic.

e Permiteti utilizarea de dispozitive asistive (tablete, tastaturi
adaptate etc.).

e Acceptati ca unele sarcini scrise s fie realizate cu ajutor (de ex.
dictare cdtre colegi sau profesor).

in relatia cu colegii de clasé

e Promovati spiritul de echipa si solidaritatea: includeti elevul in
activitati colective.

e Explicati clasei, intr-un limbaj adecvat varstei, natura bolii si
importanta acceptdarii diversitatii.

 Incurajati colegii sd fie sprijin, dar far& a transforma elevul cu
Duchenne intr-un ,caz special”.
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in comunicarea cu familia
e Tineti legdtura cu pdrintii pentru a intelege nevoile
copilului si eventualele schimbdri.
e Stabiliti impreund strategii pentru adaptarea activitatilor
scolare.
e Fiti disponibili s& colaborati cu consilieri scolari, psihologi
sau logoperzi.

Sprijin emotional
e Observati si interveniti dacd elevul manifestd semne de
izolare sau tristete.
 Validati eforturile si progresele, chiar dacd sunt mici.
e Incurajati elevul s& participe activ la viata clasei
(responsabilitati, proiecte).

Pentru un elev cu Duchenne, atitudinea cadrelor didactice
poate face diferenta dintre o experienta scolara dificila si
una care ii oferd incredere, demnitate si bucuria de a
apartine unei comunitati.

1
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Crearea unui climat scolar
incluziv si empatic

Un climat scolar incluziv nu inseamnd doar adaptarea mediului
fizic, ci si cultivarea unei atmosfere de respect, acceptare si
solidaritate intre elevi. Pentru un copil cu distrofie musculard
Duchenne, felul in care este privit si sprijinit de colegi are un
impact direct asupra stimei de sine, a motivatiei si a integradrii
sociale. Profesorii si personalul scolii joacd un rol esential in
modelarea acestui climat.

Rolul cadrelor didactice

e Exemplul personal: Copiii invatd prin imitatie. Atitudinea
deschisd, empaticd si respectuoasd a profesorului va fi
preluatd de clasa.

 Normalizarea diferentelor: Profesorul poate prezenta
diversitatea drept o realitate fireascd a lumii si un prilej de
invatare, evitdnd etichetarea sau stigmatizarea.

 Interventie activa: Situatiile de excludere, glume nepotrivite
sau bullying trebuie adresate imediat si ferm, cu explicatii
adaptate varstei elevilor.

12
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Cum pot fi sprijiniti colegii de clasd sd inteleaga situatia:

1.Prezentdri adaptate vaérstei: Profesorul (eventual impreund cu
pdrintii) poate organiza o discutie in clasd, explicand pe intelesul
copiilor ce inseamnd Duchenne si de ce colegul lor poate avea
nevoie de ajutor.

2.Exemple concrete: Demonstrarea unor modalitdti simple de
sprijin (de ex, asteptarea colegului pe hol, mutarea unui scaun,
sprijin la jocuri) 7i ajutd pe elevi s& stie cum s& actioneze.

3.Activitati comune: Proiecte de echipd, jocuri de rol, sau alte
activitati dedicate empatiei pot stimula solidaritatea.

4.Recunoasterea abilitatilor: Este important ca elevii sa fie
incurajati sd observe si sd aprecieze ceea ce colegul lor face bine,
nu doar limitdrile.

Pasi pentru a construi empatie si respect

e Promovarea limbajului respectuos: Cadrele didactice trebuie s
corecteze etichetele negative sau poreclele.

e Creared unor ,momente de reflectie”: in cadrul diverselor ore de
curs, profesorul poate discuta despre prietenie, ajutor reciproc Si
diversitate.

 implicarea intregii clase: Nu doar prietenii apropiati trebuie sd fie
implicati in sprijin, ci intreaga comunitate scolard.

* Educatia prin povesti si resurse vizuale: Cdrti, filme sau materiale

educative despre diversitate si dizabilitati pot fi integrate in
procesul didactic.

13
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Recomandari practice pentru profesori

e Incurajati elevii s& pund intrebdri si sd primeascd
rdspunsuri clare si oneste, fara tabuuri.

e Oferiti sarcini de grup in care copilul cu Duchenne sd
poatd contribui activ.

e Marcati si celebrati reusitele tuturor elevilor, pentru a intari
ideea de valoare egala.

e Sprijiniti colegii sa inteleagd ca ajutorul nu inseamnd milg,
ci prietenie si respect.

Un climat scolar incluziv si empatic nu se creeazd peste
noapte, ci printr-un efort constant de educatie, atentie si

implicare.

Cadrele didactice sunt ghizii care pot transforma clasa

intr-un spatiu sigur si prietenos, in care fiecare copil -
indiferent de provocadrile sale - se simte vazut, acceptat si
valorizat.

14
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Idei de jocuri si activitati
pentru o clasa incluziva

1. Jocul ,,Ce avem in comun?”

e Redlizare: Profesorul imparte elevii in perechi sau grupuri
mici. Fiecare grup are 5 minute s descopere cat mai multe
lucruri pe care le au in comun (pasiuni, mancdruri preferate,
culori, muzicd etc.).

e Scop: Elevii inteleg cd, dincolo de diferente, existd multe
asemdndri care 1i apropie.

2. ,Scaunul empatiei”

e Realizare: Un elev (voluntar) se asaz& pe un scaun in fata
clasei. Ceilalti elevi spun cate un gdnd pozitiv, o calitate sau
un motiv pentru care se bucurd sd aibd acel coleg aldturi.

e Scop: Creste stima de sine si consolideazd relatiile de
respect.

3. Joc derol - ,,0 zi diferita”

e Realizare: Elevii primesc sarcini simple, dar cu o limitare (ex.
sd scrie cu mdna stdngd dacd sunt dreptaci, sd se
deplaseze tindnd un picior ridicat, sG ceard ajutor pentru a
ridica un obiect).

e Scop: Copiii experimenteazd ce inseamnd sd ai nevoie de
sprijin si invatd importanta solidaritdtii.

15
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4. Povestea empatiei

e Realizare: Profesorul citeste o poveste sau prezintd un material
video despre un copil cu o provocare (dizabilitate, boald rard).
Apoi, se discutd in clasd: ,Cum credeti cd se simte? Cum |-am
putea sprijini? Ce am putea face ca sd se simtd acceptat?”

e Scop: Dezvoltd intelegerea emotionald si capacitatea de a se
pune in locul celuilalt.

5. ,Prietenul secret al faptelor bune”

e Readlizare: Fiecare elev primeste, in secret, numele unui coleg
pe care trebuie sa il ajute in moduri mici timp de o sdptadmand
(un compliment, un gest de sprijin, o atentie micd). La final, se
dezvdluie cine a fost ,prietenul secret”.

e Scop: Cultiva solidaritatea si spiritul de comunitate.

6. Proiect colectiv: ,,Clasa noastra, o echipa”

e Realizare: Elevii lucreazd impreund pentru a crea un poster, o
poezie, 0 melodie sau o prezentare despre prietenie si sprijin
reciproc.

e Scop: li invatd sd colaboreze si s& isi aprecieze contributiile unii
altora.

Aceste activitati pot fi adaptate varstei elevilor si integrate in
curriculumul obisnuit, fard resurse speciale. Ele sunt menite sd
normalizeze diversitateq, sd stimuleze empatia si s reduca riscul

de excludere sociala.

16
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Drepturile elevului cu DMD

Copiii cu distrofie musculard Duchenne, asemenea tuturor copiilor, au
dreptul fundamental la educatie si la participare deplind in viata scolard.
Respectarea acestor drepturi nu este doar o obligatie legald, ci si o
expresie a valorilor de echitate si respect uman.

Dreptul de a avea acces la educatia de masa
Legea educatiei si legislatia privind drepturile persoanelor cu dizabilitdti
garanteazd tuturor copiilor sansa de a invdta in scoli obisnuite, aldturi de
colegii lor. Acest drept inseamnd cd elevul cu Duchenne:
e trebuie acceptat in scoala de circumscriptie sau intr-o scoald aleasd
de familie;
e are parte de adaptdri rezonabile pentru a participa la activitdtile
scolare;
e nu poate fi discriminat sau exclus pe criteriul dizabilitatii.

Dreptul de a beneficia de un Plan Educational Individualizat (PEI)
PEI este un instrument esential care personalizeazd parcursul educational
al copilului. Acesta:
e stabileste obiective adaptate nivelului de dezvoltare al elevului;
e defineste metodele de predare si evaluare potrivite;
e implicd colaborarea cadrelor didactice, a psihopedagogului si a
familiei.

e PEl nu diminueazd calitatea educatiei, ci o face accesibild si relevantd
pentru nevoile copilului.

17
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Dreptul la reducerea programului scolar
In functie de starea de sdndtate si de recomanddrile medicale,
elevul poate beneficia de un orar redus. Acest drept are ca scop
protejarea sandtdtii si evitarea suprasolicitdrii. Scoala trebuie sa
sprijine parintii In adaptarea programului, astfel incat elevul sa
rdmanad integrat in colectiv, fara a fi izolat.
Dreptul la asistenta si sprijin logistic
Pentru ca participarea la scoald sd fie posibild si sigurd, elevul
are dreptul la:

e Asistent personal sau asistent de sprijin, care sd il ajute in

activitatile zilnice;
e Transport adaptat, pentru a ajunge in sigurantd la scoalg;
e Adaptdri ale infrastructurii scolare (rompe, lifturi, toalete

accesibile).

Aceste mdsuri nu sunt un privilegiu, ci o conditie de bazd pentru
ca dreptul la educatie sa fie real si efectiv.

O scoald incluziva este unain care fiecare copil, indiferent de
particularitatile sale, este sprijinit sa isi atinga potentialul.
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Acest ghid a fost realizat cu scopul de a sprijini cadrele
didactice si comunitatea scolard in procesul de integrare
a elevilor cu distrofie musculard Duchenne. Educatia
incluzivd nu este doar o obligatie legald, ci si un
angajament moral de a oferi tuturor copiilor sansa de a-
si atinge potentialul.

Fiecare copil are dreptul la invatare, la sprijin si la un
mediu scolar sigur si empatic. Prin colaborarea dintre
profesori, parinti si specialisti, putem construi impreund
un climat educational in care diversitatea este valorizatg,
iar diferentele devin oportunitdti de Tinvdtare pentru
intreaga clasa.

[ X X ] [ ~ b4

Un copil sprijinit inseamna

o comunitate mai puternica.
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