Periodyk Budowania Swiadomo$ci
0 zespole Downa...czyli
Gdy sie oswoisz, to sie nie boisz

Nazwa zespot Downa pochodzi od nazwiska brytyjskiego
lekarza, ktory jako pierwszy opisal t¢ wade genetyczng —
Johna Langdona Downa. Pomimo cech zewngtrznych
przypisanych Trisomii 21, kazda osoba z zespotem Downa
jest inna —ma swoje potrzeby, zainteresowania, temperament,
potrzebuje jednak wiecej pracy, czasu i cierpliwosci
do osiggniecia swoich celow.

Co to jest zespol Downa?

To odmienno$¢ biologiczna czlowieka, ktorego natura
wyposazyta w dodatkowg informacje genetyczng zawarty
w chromosomie 21. To ona wia$nie modyfikuje rozwdj
i ksztattuje cechy osoby z zespotem Downa.

Jakie cechy zewnetrzne pozwalaja rozpozna¢é zespot
Downa?

niski wzrost

wlosy gtadkie, rzadkie, proste

skosne ustawienia szpar powiekowych

uszy male, nisko osadzone

jezyk duzy, wystajacy

zeby nieprawidtowo rozstawione

dlonie i stopy szerokie i krotkie

ptaskostopie lub stopa ptasko-koslawa

mata glowa

twarz okragta i ptaska

nos maty, krotki, ptaski

usta grube, wywinigta warga dolna

szyja krotka, z fatldem skornym

skora sucha, szorstka, marmurkowata

Cechy, zachowanie dzieci z zespolem Downa:

Dzieci z zespotem Downa nie maja jednakowego typu
osobowosci czy charakterystycznych zachowan. Przejawiaja
réznorodno$¢ temperamentéw: od cichych i uwaznych
do impulsywnych i aktywnych.

Moga wystgpowa¢ U nich takie zachowania jak: zmiany
nastroju, rzucanie przedmiotami, trudnosci z koncentracja
na zadaniach i zabawie przez dtuzszy czas, nieustepliwose.
Wynikaja one najczeSciej z nizszego poziomu rozwoju
mowy, stabszych mozliwosci porozumiewania si¢ i mniejszej
samodzielno$ci w zakresie samoobstugi.

NajczeSciej jednak dzieci z zespotem Downa sg radosne,
niezwykle pogodne, o uczuciowej naturze — taki rodzaj
temperamentu wystgpuje najcze$ciej u dzieci, ktore sa
otoczone troskliwg opieka, stymulowane i nauczane.
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Trzy mity o zespole Downa...
Mit pierwszy:

Zespot Downa to choroba

Prawda:

Zesp6l Downa to zaburzenie neurorozwojowe.
Jednym z najbardziej powszechnych mitéw jest przekonanie,
ze zespot Downa jest chorobg. Nic bardziej mylnego!
To zaburzenie neurorozwojowe, ktére wynika z dodatkowego
materialu genetycznego (trisomia 21 chromosomu). Jego
obecno$¢ powoduje, ze rozwdj dziecka zostaje zaburzony
i pojawiaja si¢ rozne wady m.in. zdolnosci poznawczych,
odmienny wyglad, zaburzona praca organow.

Podsumowujac: na zesp6l Downa nie mozna zachorowacé ani sie
nim zarazi¢.

Mit drugi:

Milode kobiety nie rodza dzieci z zespolem Downa
Prawda:

Najwiecej dzieci z zespolem Downa rodza kobiety ponizej
30 roku zycia.

Ustalono, ze czynnikiem ryzyka wystapienia zespotu Downa
jest wiek rodzicow — zwlaszcza matki. Im starsza matka,
tylko wigksze prawdopodobienstwo, ze dziecko bedzie miato
zespot Downa. Jednak nie jest to jednoznaczne z tym,
ze kobiety ponizej 30 roku zycia nie rodza dzieci z zespotem
Downa.

Podsumowujac: mlode kobiety rodza dzieci z zaburzeniem
zespolu Downa.

Mit trzeci:

Osoby z zespolem Downa nie moga si¢ uczyé
i pracowaé

Prawda:

Osoby z zespolem Downa moga mie¢ trudnosci w nauce,
ale to nie oznacza, ze nie mogg si¢ uczy¢ czy pracowac.

W rzeczywisto$ci osoby z zespotem Downa moga mieé
problemy z wuczeniem si¢, ale mozna wiele zrobié,
by poprawic ich zdolnosci zwigzane z naukg. Zaréwno proces
uczenia, jak i pracg mozna dostosowa¢ do mozliwosci danej
osoby.

Podsumowujac: osoby z zespolem Downa moga uczy¢ sie
i podejmowa¢ prace na réznych stanowiskach.

Mitow zwigzanych z zespotem Downa jest wiele, jednak te,
o ktorych wspomnialam powyzej, pojawiaja si¢ najczescie;j.
Niestety wiekszo$¢ stereotypow i krzywdzacych opinii na
temat 0sob z zaburzeniem zespotu Downa wynika z braku
wiedzy, dlatego tak bardzo wazne jest, by szerzy¢
swiadomos¢ spoteczenstwa.
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Ciekawostki o zespole Downa

Wspoélczesne  badania  naukowe — dowodza,
ze  zjawisko  trisomii 21  istnialo  juz
w najdawniejszych czasach. W starozytnosci wiele
niepetnosprawnych niemowlat zostalo zabitych
lub porzuconych. W 2020 roku w hrabstwie Clare
w Irlandii, w neolitycznym dolmenie Poulnabrone,

odnaleziono szczatki niemowlat sprzed
3200 p.n.e., w genomach ktoérych stwierdzono
zesp6t Downa - jest to najwcze$niejsze

znalezisko tego typu. Naukowcy twierdza,
ze wiele zabytkowych dziet sztuki przedstawia
osoby z zespotem Downa, jak np. ceramika
z prekolumbijskiej kultury Tumaco-La Tolita
z terenow dzisiejszej Kolumbii i Ekwadoru.

W XX wieku zespot Downa stat si¢ najbardziej
rozpoznawalng forma uposledzenia umystowego.
Wigkszo§¢ dzieci, u ktorych rozpoznano zespot,
trafiata do specjalnych przytutkdow, niektore
z problemami zdrowotnymi byty leczone, jednak
wigkszo$¢ umierata we wczesnym dziecinstwie.
Wraz z rozwojem  ruchu  eugenicznego,
polegajacego na  selektywnym  rozmnazaniu
zwierzat  oraz ludzi, aby ulepsza¢ gatunki
z pokolenia na pokolenie, szczegélnie jesli
chodzi o cechy dziedziczone, w 33 stanach USA
i kilku innych krajach rozpoczgto
program przymusowej sterylizacji 0sob
z zespolem Downa i1 porownywalnym stopniem
niepetnosprawnosci. W nazistowskich Niemczech
zainicjowano akcje T- 4, ktéora wprowadzala
do porzadku publicznego program przymusowej
eutanazji. Po wojnie metody eugeniczne zostaty
zarzucone.

W 1959 roku francuski pediatra i genetyk Jerome
Lejeune poinformowat, ze zespét Downa jest
wynikiem dodatkowego chromosomu.

Roszczenia Lejeuna co do autorstwa odkrycia
zostaly jednak zakwestionowane, a w 2014 roku
Rada Naukowa Francuskiej Federacji Genetyki
Czlowieka przyznata jednoglos$nie swoja nagrode
kolezance Lejeuna, Marthe Gautier za jej role

w tym odkryciu. W wyniku tego odkrycia zespot
Dawna stat si¢ znany jako trisomia 21.
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Osoby z zespolem maja ograniczona zdolno$é
modwienia - lepiej rozumiejg co si¢ do nich mowi.
Od 10 do 45% osob jaka si¢ lub moéwi szybko
i nieregularnie, co utrudnia ich zrozumienie.
Niektorzy, po ukonczeniu 30 lat moga nawet utracic
zdolno$¢ mowienia.

Pierwszy Swiatowy Dzien Oséb z Zespotem
Downa ogloszony przez Down Syndrome
International odbyt si¢ 21 marca 2006 roku. Dzien
i miesigc zostaly tak wybrane, aby odpowiadaty
kolejno zestawowi chromosomoéw 21 i ich trisomii.
W  Potudniowej Afryce Dzien Swiadomosci
0 Zespole Downa obchodzony jest 20 pazdziernika.
Szacuje si¢, ze w Polsce zyje 60 tys. osob
z zespotem Downa.

Wsrdd osob z trisomia 21 znajduja sie takie, ktore
zaistniaty w $§wiecie aktorskim: Chris Burke, Pascal
Duquenne, Max Lewis, Lauren Potter, Piotr Swend
iin.

Dzieci z zespolem Downa urodzily si¢ m.in.
w rodzinie Karola Darwina- syn, Charlesa
de Gaulle'a — corka, Patryka Jakiego- syn.

Zespot Downa moze wystapi¢ takze u hominidéw
czyli cztowiekowatych innych niz ludzie.

U matlp cztekoksztattnych chromosom
22 odpowiada ludzkiemu chromosomowi 21,
a zatem trisomia 22 powoduje zespoét Downa
u malp  czlekoksztaltnych.  Chorobe  te
zaobserwowano u szympansa pospolitego w 1969
roku i orangutana borneanskiego w 1979 roku,
ale zaden z nich nie zyt zbyt dlugo. Szympans
pospolity Kanako urodzony okoto 1993 roku.
w Japonii stal si¢ najdluzej Zyjacym znanym
przyktadem tego schorzenia. Kanako ma niektore
z objawOw choroby, ktore sg powszechne w ludzkim
zespole Downa. Nie wiadomo, jak powszechna jest
ta choroba u szympansow, ale istnieje
prawdopodobienstwo, ze moze by¢ mniej wigcej
tak powszechna jak u ludzi.
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