Dzien o0sob z
/espotem

Downa




Swiatowy dzien;
0s0Ob chorych
na Zespot Downa.

* W 2005 roku Europejskie
Stowarzyszenie Zespotu
Downa ustanowito 21 marca
Swiatowym Dniem Oséb
z Zespotem Downa. Daty nie
wybrano przypadkowo.

Ten dzien patronuje
narodzinom wiosny
i ludzi niezwyktych.




Zespot Downa co to za choroba?

* Zespot Downa to zespdt wad
wrodzonych, wywotany nieprawidtowa
liczbg chromosomow. Charakteryzujacy
sie m.in. niepetnosprawnoscia
intelektualng w stopniu lekkim lub
srednim oraz cechami dysmorfii, czyli
zmian w wygladzie. Oprdocz tego w
przebiegu choroby wystepuje szereg
zaburzen w budowie i funkcjonowaniu
organizmu. Osoby dotkniete zespotem
Downa majg charakterystyczne fatdy nad
powiekami, ktére sprawiajg, ze mozna je
tatwo rozpoznac.




POSZUKIWANIA PRZYCZYN ZESPOtU DOWNA

* Zracji tego, ze rozwoj u dziecka z zespotem Downa zostaje zaburzony we
wczesnym etapie zycia w tonie matki, na poczatku XX wieku niektorzy
lekarze sgdzili, ze winic za te nieprawidtowosci nalezy szkodliwy wptyw
srodowiska w pierwszych miesigcach cigzy, alkoholizm, kite, gruzlice czy
nawet cofniecle sie dziecka do bardziej prymitywnej ewolucyjnie formy
organizmu ludzkiego. Wiekszosc¢ tych teorii nie miata podstawy naukowej i
okazywata sie nieprawdziwa.

Od lat 40. Przedstawiano coraz to nowe pomysty na to, dlaczego dzieci rodzg
sie z zespotem Downa. Badacze donosili, ze schorzenie to mogg powodowac:
promienie rentgenowskie, okreslone leki, problemy hormonalne i
odpornosciowe, wszelkie srodki plemnikobodjcze czy niektore infekcje
wirusowe. Teoretycznie pewne z tych tez mogg byc trafne i przyczyniac sie do
aberracji chromosomowych, ale nie ma na to jednoznaczego potwierdzenia
naukowego.



Trisoma 21

* W 1958 roku Lejeune odkryt, ze dzieci z zespotem
Downa maja jeden dodatkowy chromosom. Zamiast 46
chromosomoéw, jakie znajdujg sie w kazdej komorce
zdrowego dziecka, zaobserwowano u nich 47
chromosomoéw. Stwierdzono, ze dzieci te majg
dodatkowy (trzeci, zamiast prawidtowych dwadch)
chromosom 21. Stad tez wziety sie terminy trisomia 21
chromosomu lub w skrdcie trisomia 21. Pdzniej
genetycy odkryli, ze u niektorych osob wystepujg wady
chromosomowe nieco innego
typu: translokacja oraz mozaicyzm.




Dolegliwosci zdrowotne zwigzane z
/espotem Downa.

za¢ma wrodzona

wrodzone wady przewodu pokarmowego, np. zrosnigcie przetyku, potaczenie przetyku z
tchawicg, zwezenie odzwiernika, niedroznosc odbytu

wrodzone wady serca, np. ubytek przegrody przedsionkowo-komorowej

infekcje, np. uktadu oddechowego

choroby dzigset

epilepsja

bezdech senny

wady wzroku

wady stuchu

choroby tarczycy, np. zaburzenia czynnosci tarczycy - niedoczynnos¢ lub nadczynnosc
wady uktadu ruchu



Wszystkie dzieci potrzebuja
troski.

* Musimy pamietac, ze dzieci z zespotem Downa
potrzebujg tego samego, co ich zdrowi
rowiesnicy - mitosci, opieki, wsparcia. Te
czynniki sprawiajg, iz ludziom dotknietych
schorzeniem tatwiej jest sie rozwijac.

* Wigze sie to z duzym poswieceniem fizycznym
i psychicznym ze strony opiekunodw, ktérzy
muszg zapawnic¢ dziecku odpowiednig troske i
stymulacje, by mogty one osiggac rozwaj
umystowy oraz fizyczny.




Rozwoj dzieci z zespotem downa.

* Dzieci z zespotem Downa rozwijajg sie wolniej niz ich rowiesnicy.
Mozna to zauwazy¢ pod koniec 1 roku zycia, kiedy to pociecha wolniej
uczy sie mowic, siedziec, stac, chodzic¢ i rozumie wiecej niz moze ujac
w stowa.

* Dzieci juz w wieku niemowlecym powinny pracowac z logopeda,
poniewaz wczesna stymulacja jezykowa i wspomaganie rozwoju
mowy stwarzajg dziecku warunki do zabaw gtosem, dzwiekami,
kojarzenia stow z przedmiotami i czynnosciami, uczenia sie pojec
stownych.



WSZYSCY JESTESMY
INDYWIDULANOSCIAMI

* Dzieciz zespotem Downa w kwestii
indywidualnosci charakteru nie réznig
sie niczym od swoich zdrowych
rowiesnikéw. Wbrew wszystkim
stereotypom, ludzie z trisomig 21 nie
muszg by¢ spokojni, muzykalni.
Zdarzajg sie jednostki pewne siebie,
towarzyskie, lubigce i uprawiajace
sport, a takze niesmiate, skryte.

* Okazujesie, ze osoby chore na zespot
Downa sg takie, jak my.




* Badania amerykanskich naukowcéw w 2002 roku
; ) 2 3 wykazaty, ze problemy ze zdrowiem ludzi chorych na
Srednia d’ngOSC zespot Downa moga znacznie skroci¢ dtugosé ich
Zycia. zycia. Obecna $rednia diugos$¢ trwania zycia cztowieka z
trisomia 21 wynosi 49 lat, jednak wszystko zalezy od
grup etnicznej oraz spoteczno-ekonomicznej.



Akcja zatoz kolorowe skarpetki.

» Stowarzyszenie , Bardziej
Kochani” wspierajace ZABNiarca

osoby z Zespotem Downa SWiatowy, DZIET]
ZESPOIINYOWIIE

zacheca do udziatu w
akcji poprzez zatozenie
tego dnia kolorowych
skarpetek ,,nie do pary”
jako wyraz radosci,
tolerancji i solidarnosci z
osobami z Zespotem
Downa.




Bieg kolorowych skarpetek.

+ CONALEZY ZROBIC?

* Popierwszeinajwazniejsze- zrobic¢ to w dwdch réznych kolorowych skarpetach. Od tego
nie ma odstepstwa:)

* Uznajemy, ze liczbg kluczem bedzie 21, w zwigzku z tym nalezy wykona¢ (mozna wybrac
tylko jedno zadanie):

* -pokonacprzynajmniej21 metréw, ale tytem :)
* -pokonac 2100 metrow (2,1 km) - truchcikiem, biegiem, spacerem, z kijkami
* -pokonacto co wyzej, alex 2,1 czyli = 4,41 km - truchcikiem, biegiem, spacerem, z kijkami

* -pokonacto co wyzej, alex 5 czyli= 10,5 km - truchcikiem, biegiem, spacerem, z kijkami,
rowerem

* -pokonac21 km - truchcikiem, biegiem, spacerem, z kijkami, rowerem

* -pokonackazda dowolng odlegtosc jaka tylko dacie rade, kazdym dowolnym sposobem z
wykorzystaniem wtasnych miesni

+ Zachecamy do udziatu w biegu wiecej informacj na stronie: https://www.wirtualnebiegi.pl/bieg-
kolorowych-skarpet-pakiet-podstawowy-medal-kubek



Dlaczego kolorowe
skarpetki?

* Kolorowe skarpetkinie do pary
maja symbolizowac
niedopasowanie spoteczne i
genotypowe. Wesote kolory z
kolei sg symbolem tolerancji.




Jak pomoc osobom z Zespotem Downa.

* Fundacja Wspierania Rozwoju JA
TEZ, jako organizacja
pozarzgdowa, nie generuje
zyskow, a caty jej przychod
przeznaczany jest wytgcznie na
realizacje celow statutowych.
Kazda Twoja ztotowka to dla nas
nowe mozliwosci i dla dzieci nowe

dziatania zmierzajgce do ) I ' ¥

samodzielnosci. Mozesz nam

pomoc finansowo w sl FUNDACIA [ i L
. . )

nastepujacych formach: W ATE o

* 1% podatku - to jest najprostsza
' forma wsparcia, ktéra w dodatku

J

nic nie kosztuje. Wejdz na strone
JATEZ, aby przekazac swoj 1%.

https://jatez.org.pl/pomagam
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