SWIATOWY DZIEN
SWIADOMOSCI
DYSTROFII MIESNIOWEJ
DUCHENNE'A

(World Duchenne Awareness Day)
Dostep zmienia zycie
DMD, prawa i rowne uczestnictwo

Lekcja dla klas 4-8 i starszych « okoto 30 minut



PERSPEKTYWA

Najpierw cztowiek, potem diagnoza

&
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TOZSAMOSC

zainteresowania * charakter « relacje

SPRAWCZO0SC

prawo do wyboru i wiasnego zdania

realna rola, nie bycie obserwatorem



&

BIOLOGIA

Dystrofina chroni widkna miesniowe

MIESIEN )YSTR( DMD

, b mato lub brak

witdkna kurczg sie | pomaga stabilizowac funkcjonalnej
| wykonujg prace i chroni¢ wtokno dystrofiny

migsnie fatwiej
sie uszkadzajg

DMD wptywa takze na miesnie oddechowe i serce — dlatego potrzebna jest opieka
wielospecjalistyczna.
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PODSTAWY GENETYKI

Gen to fragment instrukcji

. I OCHRONA
DNA EN DMD DYS TROFINA :

= MIESNI
biblioteka konkretny biatko zbudowane jedna z jej
instrukcji — fragment DNA — wedtug instrukcji 4 waznych funkcji

Zmiana w genie DMD moze sprawic, ze organizm nie wytworzy prawidtowo
dziatajacej dystrofiny.
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CHROMOSOM X

Dlaczego DMD czesciej dotyczy chtopcow?

FSLI AN CMARY DL FAIMM\MAIc
CHROMOSOMY PLCIOWE

VRTINS U TN (St Gdy osoba ma tylko jeden
chromosom X, zmiana w genie
DMD czesciej prowadzi do

XX XY objawow.

Dziewczeta i kobiety takze moga byc

Gen DMD lezy na chromosomie nosicielkami, a niektore majg objawy i
X wymagayjg kontroli medyczne,j.

Genetyka nie jest niczyja wina.
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BEZ WINY

Zmiana moze byc¢ odziedziczona albo nowa

ODZIEDZICZONA POWSTALA PO RAZ PIERWSZY

wariant genu zostat przekazany w rodzinie wariant pojawit si¢ u danej osoby; wczesniej nie
musiat wystepowac w rodzinie

Badanie genetyczne pomaga potwierdzi¢ diagnoze, wesprzec¢ poradnictwo
rodzinne i sprawdzi¢ mozliwosc terapii zaleznej od wariantu.
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ROZNORODNOSC

Ta sama nazwa choroby nie oznacza identycznego zycia

rozne warianty genu rozne tempo zmian

Nie zaktadamy — pytamy konkretng osobg. Nie zaktadamy — pytamy konkretng osobe.
rozne potrzeby w danym dniu rozne cele i decyzje

Nie zaktadamy — pytamy konkretng osobe. Nie zaktadamy — pytamy konkretng osobe.

Standardy opieki sg wspolne, ale wsparcie musi by¢ indywidualne.
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CODZIENNOSC

Niewidoczne potrzeby tez sg prawdziwe

. zmeczenie

wysitek moze kosztowac wiecej energii

potrzeba przerwy

odpoczynek pomaga dalej uczestniczyé

uczenie i koncentracja

u czesci 0sob mogg pojawiac sie dodatkowe potr.;_eby

) emocje i stres

wsparcie psychiczne jest czescig opieki
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ROWNA MOZLIWOSC

Dostosowanie to nie przywilej
DOSTOSOWANIE

Przerwa
Wiecej czasu na przejscie
Winda / sala na parterze

Dostosowany WF

\\. Fundacja Razem przeciw DMD « 7 wrzesnia 2026

CO ZMIENIA?

pozwala wroci¢ do zadania

usuwa presje i ryzyko

otwiera dostep do lekcji

daje prawdziwag role w grupie



TECHNOLOGIA WSPIERAJACA

Wébzek zwieksza mobilnos¢ i samodzielnos¢

‘ To czesc przestrzeni osobistej

nie dotykamy ani nie przesuwamy bez zgody

. Moze oszczedzac energie

na nauke, relacje i wtasne cele

{ ) Nie odbiera aktywnosci

umozliwia ruch i udziat na inny sposéb

Najpierw pytamy. Potem
stuchamy odpowiedzi.
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MODEL SPOLECZNY

Bariery tworzy takze otoczenie

ARCHITEKTONICZNE ORGANIZACYJNE

schody, waskie drzwi, brak windy tempo, brak przerw, niedostepny transport
POSTAWY

niejasne procedury, brak dostepnych materiatow lito$¢, wykluczanie, decydowanie za kogos$

Usuwajac bariery, zmieniamy mozliwosci — nie cztowieka.
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TO NIE DOBRA WOLA

Prawa osob z niepetnosprawnosciami

@ rownose

@ oosternose

@ zorowEe
@ uvoza
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bez dyskryminaciji

przestrzeni, informacji i ustug

wilaczajaca i z dostosowaniami

bez dyskryminaciji i mozliwie blisko spotecznosci

w kulturze, sporcie i zyciu spotecznym



W PRAKTYCE

Racjonalne dostosowanie = realna mozliwos¢ udziatu

TRZY PYTANIA
1. Jaka jest bariera?
2. Czego potrzebuje osoba?

3. Jak zachowac wspolny
cel?

Nie zgadujemy. Rozmawiamy z osoba,

ktorej dotyczy decyzja. e s
\ fl ’ oy
\' Y i

<A\
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SYSTEM

Dostep do opieki i leczenia nie jest rowny

IS Re

E 2

NA DOSTEP WPLYWAJA

» miejsce zamieszkania i transport
» czas do diagnozy

- dostep do zespotu specjalistow
- informacja i koordynacja opieki
- kryteria badan i terapii

- koszty oraz decyzje systemowe
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7 WRZESNIA

Postep nauki nie wystarcza bez dostepu

WIEDZA DIAGNOZA OPIEKA CARAA

rzetelna informacja wczesna i trafna wielospecjalistyczna zgodne z kryteriami
| potrzebami

,DOSTEP ZMIENIA ZYCIE”

Nie kazda terapia jest odpowiednia dla kazdej osoby — decyzje wymagajg specjalistycznej oceny.
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DZIALANIE

Co moze zrobic szkota i klasa?

‘ PYTAC
‘ PLANOWAC

Q REAGOWAC
‘ SZANOWAC
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zanim pomozemy lub podejmiemy decyzje

dostepne lekcje, WF, wyjscia i ewakuacje

prawdziwa rola we wspolnym celu

na zarty, wykluczenie i dyskryminacje

prywatnosé, sprzet i samodzielnosc¢



7 WRZESNIA - SWIATOWY DZIEN SWIADOMOSCI DMD

NASZA DEKLARACJA
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DOSTEP ZMIENIA ZYCIE
>



