SWIATOWY DZIEN
SWIADOMOSCI
DYSTROFII MIESNIOWEJ
DUCHENNE'A

(World Duchenne Awareness Day)
Dostep zmienia zycie

Lekcja dla klas 1-3

DMD « zmeczenie * dostepnosc * wspoine
dziatanie




&

Najpierw poznaj cztowieka, potem diagnoze
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LUBI

zabawy, ksigzki, muzyke

POTRAFI

myslec, tworzy¢, zartowac

MARZY

jak kazde inne dziecko



Miesnie pracuja podczas ruchu, usmiechu i oddechu

P

ruszamy sie
utrzymujemy postawe
oddychamy

bawimy sie
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Co dzieje sie w DMD?

a Dystrofina chroni miesnie podczas ruchu.
e W DMD dystrofiny brakuje albo jest jej za mato.

Dlatego miesnie tatwiej sie uszkadzaja i szybciej mecza.

DMD nie mozna sie zarazic¢ i nikt nie jest mu winny.
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Niektore czynnosci moga wymagac wiecej wysitku

‘ bieganie i skakanie
‘ wchodzenie po schodach
wstawanie z podtogi

diugie chodzenie lub noszenie rzeczy
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To, ze cos jest
trudniejsze, nie
znaczy, ze dziecko
nie chce prébowac
ani uczestniczyé.

Czasem potrzebuje innego
Sposobu.



Zmeczenia nie zawsze widac

..Nie chce” ,Potrzebuje przerwy”
To tatwe zatozenie, ale moze by¢ Odpoczynek pomaga dalej
nieprawdziwe. uczestniczyc.
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Wozek pomaga by¢c samodzielnym

poruszac sie
bezpiecznie

oszczedzac site na
nauke i zabawe

dotrzymywac kroku
klasie

Woézek to narzedzie wolnosci, nie
powod do litosci.
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Zanim pomozesz — zapytaj

,Czy chcesz, zebym Ci
pomogt?”

Stuchamy odpowiedzi:

,, 1aK, prosze”

albo

»Nie, dziekuje”
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Czasem barierg nie jest choroba, lecz otoczenie

&
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SCHODY
blokuja droge

RAMPA | SZEROKIE
DRZWI
otwieraja droge

Otoczenie mozna zmienic.
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Dostepna szkota zmienia mozliwosci

BARRIERA

Schody

Dtugi korytarz

Tylko bieganie na WF-ie

Niedostepna wycieczka
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ROZWIAZANIE

winda lub sala na parterze

wiecej czasu lub mozliwos¢ podjazdu

rozne role we wspolnej aktywnosci

trasa i transport dla catej klasy



Wspolny cel, rozne role

@ toczenie pitki

‘ zbieranie
przyborow

O liczenie punktow

‘ wyznaczanie trasy

Nikt nie zostaje tylko widzem.
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Wycieczka jest dla catej klasy

Czy trasa jest dostepna?

Czy zaplanowano
odpoczynek?

Czy grupa moze pozostac
razem?

Planowanie usuwa bariery, zanim
sie pojawia.
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CO MOZEMY ZROBIC OD JUTRA?

DOSTEP ZMIENIA 2ZYCIE
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