TYDZIEN
Z CHEOPCAMI
Z DMD

POZNAJEMY CHEOPCOW, DLA KTORYCH RUCH
| CODZIENNE CZYNNOSCI SA TRUDNIEJSZE



PLAN PREZENTACJI

« Co sprawia, ze mozemy biegac, skakac i wspinac sie po drabinkach?
« Czym jest dystrofia miesniowa Duchenne’a (DMD)?

« Jak rozwijajg sie chtopcy z DMD?

« Codzienne wyzwania chtopcow z DMD

« Jak wyglada opieka nad chtopcami z DMD?

* Przysztosc chtopcow z DMD
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ZASTANOWMY SIE...

CO SPRAWIA, ZE.
MOZEMY BIEGAC,
SKAKAC | WSPINAC SIE
PO DRABINKACH?




JAKIE FUNKCJE PEENIA
MIESNIE W NASZYM CIELE?

Miesnie sg bardzo wazne, bo dzieki nim mozemy sie

ruszac, biegac, skakac, smiac sie i robi¢ rozne rzeczy

kazdego dnia. To one sprawiajg, ze mozemy podnosic

przedmioty, chodzi¢ po schodach czy bawic¢ sie z Wi,
przyjaciotmi. Miesnie umozliwiajg ruch ciata i wykonywanie {
codziennych aktywnosci poprzez skurcze i rozluznienia.

Warto tez wiedzie¢, ze nie tylko rece czy nogi majg
miesnie — serce rowniez jest miesniem, a oddychanie
dziata dzieki miesniom oddechowym, ktore pomagajg
ptucom pracowac.

|4 pane 4
Ly s [/
Pytania do omdéwienia w klasie: ’:W A
1. Co by sie stato, gdybysmy przestali uzywaé¢ miesni? il
2. Jak moglibysmy zauwazy¢, ze czyjes miesnie stajq sie
stabsze niz wczesniej?
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DLACZEGO MIESNIE
SEABNA

« Jesli miesien nie jest regularnie uzywany, widkna
miesniowe ulegajg ostabieniu, a masa miesniowa
maleje.

« W przypadku chorob takich jak DMD miesnie
stabng nie tylko z powodu braku ruchu, ale tez
dlatego, ze przez wade genetyczng nie
produkujg biatka dystrofiny, potrzebnego do
prawidtowego funkcjonowania miesni.

« Zaraz opowiemy, co to za choroba, jak sie
rozwija od momentu, jak dziecko uczy sie
chodzi¢ az do momentu, gdy potrzebna jest
wieksza pomoc w codziennym zyciu.
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CZYM JEST
DYSTROFIA
MIESNIOWA
DUCHENNE'A (DMD)?



DEFINICJA | PRZYCZYNY CHOROBY

Co to jest dystrofia miesniowa Duchenne’a, czyli DMD?

Dystrofia miesniowa Duchenne’a, czyli DMD, to choroba, ktora sprawia, ze miesnie stajg sie coraz stabsze i
zanikaja. Dzieje sie tak dlatego, ze w ciele osoby z DMD brakuje bardzo waznego sktadnika — biatka dystrofiny.
Dystrofina to taki ,pomocnik” miesni, ktéry pomaga im by¢ silnymi i sprawnymi.

Przyczyna choroby

Ta choroba pojawia sie, gdy w genach, czyli w instrukcji budowy naszego ciata, jest maty btad. Ten btad sprawia,
ze miesnie nie dostajg wystarczajgco duzo dystrofiny i z czasem zaczynajg stabnac¢ i zanikac.

Czasami ten btad jest przekazywany w rodzinie, najczesciej przez mame, ktéra sama nie choruje, ale moze byc¢
nosicielka, ale u jednego na trzy dzieci z DMD pojawia sie zupetnie niespodziewanie — przez nowa, przypadkowag
zmiane w genach, ktéra nie zostata odziedziczona.

Dotknieta grupa pacjentow

DMD najczesciej dotyka chtopcow, bo sposob przekazywania tej choroby jest zwigzany z tym, jak dziatajg geny
u chtopcow i dziewczynek (dziedziczenie recesywne sprzezone z chromosomem X).
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DZIEDZICZENIE

W naszym ciele sg chromosomy —
jak mamy wygladac i dziatac.

winstrukcje”, ktére mowig,

Kobieta ma dwa chromosomy X.

« Jesli jeden X ma mutacje w genie DMD, a drugi jest
zdrowy:

» kobieta jest nosicielka, zwykle nie choruje, bo zdrowa
kopia genu dostarcza dystrofine.

« Moga pojawic sie tagodne objawy w rzadkich
przypadkach (np. nieznaczne ostabienie miesni).

Mezczyzna ma tylko jeden X.

« Jeslijego X ma mutacje w genie DMD — choroba sie
ujawnia, bo nie ma drugiej ,zdrowej” kopii genu.
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Choroby zwigzane z ptcig

[] Nosiciel

XY XX

Zdrowy ojciec
prawidiowy gen ===
DMD
XY
D Chory
[] Zdrowy

Zdrowa
syn corka syn

Zdrowy Chory

Matka nosicielka,
niechorujgca

i@ = biad w genie DMD

Corka
nosicielka
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MUTACJE SPONTANICZNE

Warto wiedziec, ze czasami ta choroba pojawia sie
zupetnie niespodziewanie — nawet jesli nikt w
rodzinie wczesniej na nig nie chorowat. Takie
przypadki nazywamy ,mutacjami spontanicznymi”.
Oznacza to, ze u jednego na trzy dzieci z DMD
choroba powstaje przez nowy, przypadkowy btad
w genach, ktéry pojawit sie sam, a nie zostat
odziedziczony po rodzicach.

Dlatego DMD moze dotkna¢ kazdego chtopca,
nawet jesli w jego rodzinie nikt wczesniej nie
miat tej choroby.

11/27/2025
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CZESTOSC
WYSTEPOWANIA DMD

Na catym sSwiecie, na 3500 do 5000 chtopcow, jeden
moze zachorowac na DMD. To znaczy, ze jest to bardzo
rzadka choroba.

W Polsce co roku diagnozuje sie okoto 30-40 nowych
przypadkow DMD. Szacuje sie, ze w naszym kraju zyje
obecnie kilkaset* pacjentow z tg choroba.

Mozesz sobie wyobrazic, ze w duzej szkole, gdzie jest
kilka tysiecy chtopcow, tylko jeden z nich moze mie¢
DMD.

*Dane szacunkowe oparte na zrodtach:

DMD. Niepetnosprawni wsrod niepetnosprawnych — wiadomosci
WS.4211.10.2024 Raport Agamree_DMD.pdf

Fundacja “Razem przeciw DMD”
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JAK ROZWIJAJA SIE
CHEOPCY Z DMD?
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PIERWSZE
SYMPTOMY

Dzieci z DMD uczg sie niektérych rzeczy troche
pozniej niz inne dzieci.

Siedzenie: Wiekszos¢ maluchoéw siada
samodzielnie, gdy majg 6-9 miesiecy. Dzieci z
DMD czasem potrzebujg na to wiecej czasu.

Chodzenie: Zwykle dzieci zaczynajg chodzi¢ w
wieku okoto roku. U dzieci z DMD pierwsze kroki
moga pojawic sie po 18. miesigcu, a czasem
jeszcze poznie;.

Dlaczego? Miesnie dzieci z DMD sg stabsze, wiec
potrzebujg wiecej czasu, zeby nauczy¢ sie tych
rzeczy.
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TRUDNOSCI Z CHODZENIEM
| WSTAWANIEM

U dzieci z DMD miesnie nog staja sie coraz stabsze, wiec chodzenie
jest trudniejsze niz u innych dzieci.

Chodzenie: Dzieci mogg chodzi¢ troche chwiejnie, czasem sie kotyszg
i majg problem z utrzymaniem rownowagi.

Wstawanie z podtogi: Kiedy chcg wstac, czesto pomagajg sobie
rekami, opierajac je na nogach — to normalne przy DMD.

Trudnosci z bieganiem i skakaniem - dzieci z DMD rzadko biegajg lub
skaczg tak sprawnie jak ich rowiesnicy, a z czasem te czynnosci stajg
sie niemozliwe.

Problemy z wchodzeniem po schodach - juz od najmtodszych lat
dzieci z DMD majg trudnosci z pokonywaniem schodow, czesto muszg
podpierac sie rekami.
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POGLEBIANIE SIE
TRUDNOSCI

Wsparcie w codziennych czynnosciach

Z czasem niektore rzeczy, ktore kiedys byty
tatwe — jak ubieranie sie, jedzenie czy
wchodzenie po schodach - mogg wymagac
pomocy dorostych lub rodzenstwa. To moze
by¢ trudne, bo kazdy lubi by¢ samodzielny.

Trudnosci spoteczne i fizyczne

Dzieci z DMD zauwazajg, ze chodzenie staje
sie coraz trudniejsze. Moze sie zdarzy¢, ze
patrzgc na kolegow biegajgcych po boisku,
czujg smutek albo ztos¢, bo sami nie moga
juz tak szybko biegac czy skakac. Przez to
moga miec¢ problemy z uczestnictwem w
aktywnosciach fizycznych i spotecznych z
rowiesnikami.
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UTRATA ,
SAMODZIELNOSCI:
10, 12, 14 LAT

Dla chtopcow z DMD przychodzi taki moment,
kiedy miesnie sg juz tak stabe, ze nie da sie
chodzi¢ samodzielnie. Wtedy nie ma wyboru -
trzeba zacza¢ uzywac wozka inwalidzkiego. To
nie jest cos, co sie wybiera, tylko koniecznosc.
Wozek staje sie codziennoscia, bo bez niego
nie mozna sie juz samemu poruszac, nawet po
domu czy szkole.

To bardzo trudne, bo wielu chtopcow marzy,
zeby biegac i bawic sie jak inni, a nagle muszag
pogodzic sie z tym, ze juz nigdy nie bedg mogli
tego zrobic.

Z czasem stabng tez rece, wiec niektore
czynnosci, jak podnoszenie kubka czy
ubieranie sie, stajg sie trudniejsze i wymagajg
pomocy dorostych.
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PROBLEMY Z SERCEM
| ODDYCHANIEM

W pozniejszym etapie tej choroby stabng nawet bardzo wazne miesnie
- te, ktore pomagajg nam oddychac i te, ktore sprawiajg, ze serce bije.

Miesnie oddechowe

Oddychanie robi sie ciezsze i ptytsze, dlatego potrzebne sg specjalne
urzadzenia, ktore pomagaja wciagac i wydychac powietrze.

W bardzo zaawansowanym etapie chtopcy moga potrzebowac
tracheotomii. To mata rurka w szyi, przez ktorg podtagczony jest
respirator. Ten sprzet pomaga oddychac, kiedy miesnie juz nie dajg
rady.

Serce

Serce ma mniej sity, pracuje wolniej i meczy sie szybciej, dlatego
chtopcy z DMD moga mie¢ mniej energii i potrzebowac czestszej
opieki lekarzy. Lekarze pomagajg sercu dziatac¢ najlepiej, jak to
mozliwe, przepisujac odpowiednie leki i regularnie sprawdzajgc jego
prace.
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PYTANIA DO OMOWIENIA W KLASIE:

1. Czy znacie jakiegos chtopca z DMD? lle ma lat? Jakie symptomy u niego widzicie?
2. Czy zauwazylibyscie, gdyby ktos z waszej klasy meczyt sie szybciej niz inni?

3. Jak moglibysmy pomoc koledze, ktéry zaczyna miec trudnosci z bieganiem czy wchodzeniem po schodach?
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CODZIENNE
WY ZWANIA
CHEOPCOW Z DMD
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TRUDNOSCI
W SRODOWISKU
SZKOLNYM

Czasami w szkole sg miejsca, do ktorych trudno
sie dostac, na przyktad wysokie schody, waskie
drzwi albo brak windy. Dla dzieci, ktore poruszajg
sie na wozku lub majg trudnosci z chodzeniem,
takie przeszkody mogg sprawic, ze nie moga
wejs¢ do niektorych sal albo bawic sie na catym
boisku. To wtasnie nazywamy barierami
architektonicznymi.

Pytania do omdwienia w klasie:

1. Z jakimi trudnosciami mierzq sie chtopcy z DMD
kazdego dnia?

2. Jak uczniowie mogq pomagac¢ chtopcom z DMD
w codziennych sytuacjach?
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JAK MOZNA POMAGAC KOLEDZE LUB KOLEZANCE Z TRUDNOSCIAMI
RUCHOWYMI

Czasami dzieci z DMD czujg sie inne, bo nie mogag robic¢
wszystkiego tak jak ich koledzy i kolezanki. Zdarza sie, ze
ktos nie rozumie, dlaczego dziecko nie biega, nie skacze
albo potrzebuje pomocy. Przez to dzieci z DMD moga czuc¢
sie smutne, samotne albo wykluczone z zabawy. To bardzo
trudne uczucie, bo kazdy chce by¢ czescig grupy i mie¢
przyjaciot

R |

2
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Nie zawsze jest tatwo zaprzyjaznic sie z innymi dziecmi, o
zwtaszcza jesli ktos porusza sie inaczej albo potrzebuje '
pomocy. Czasem dzieci z DMD czujg sie troche inne i
trudno im dotgczy¢ do zabaw czy rozmoéw. Wazne jest,
zeby wszyscy w klasie starali sie by¢ dla siebie mili i
zapraszali kazdego do wspolnej zabawy, bo kazdy chce
miecC przyjaciot.

Pytania do omdéwienia w klasie:

1. W jaki sposéb mozemy by¢ dobrymi kolegami i kolezankami
dla oséb z DMD?

2. Jak mozna wspélnie spedzac czas i bawi¢ sie z kims, kto
porusza sie inaczej?

3. Czy zauwazylibyscie, gdyby ktos z waszej klasy meczyt sie

szybciej niz inni? &&.
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CO TO JEST EMPATIA?

Gdy wiecej 0sOb wie, jak wyglada zycie dzieci z
DMD, tatwiej jest im zrozumiec, jak mozna pomoc
i jak by¢ dobrym kolegg lub kolezanka. Dzieki
temu mniej 0osob ocenia innych po wygladzie czy
zachowaniu, a wiecej stara sie by¢ zyczliwym i
pomocnym.

Kiedy staramy sie zrozumiec, co przezywa ktos
inny, fatwiej nam by¢ dla niego mitym i wspierac
go w trudnych chwilach. Kazdy z nas moze byc¢
empatyczny — wystarczy zapytac, jak sie ktos
czuje, wystuchac go i zaprosi¢ do wspolnej
zabawy.

Pytania do omdéwienia w klasie:

1. Jak reagowad, gdy ktos jest niesprawiedliwie
traktowany z powodu niepetnosprawnosci?

2. Jak mozemy wspierac¢ kogos, kto przezywa
trudne chwile?
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KOMPLEKSOWA OPIEKA
INTERDYSCYPLINARNA

Dzieci z DMD potrzebujg pomocy wielu
specjalistow, bo ich ciato wymaga
szczegolnej troski i wspolnej pracy lekarzy
roznych specjalnosci.

Oto kto moze im pomagac:

Lekarz neurolog - to taki lekarz, ktory zna
sie na miesniach i nerwach. Pomaga
zrozumieg, co dzieje sie w ciele i jak najlepiej
o nie dbac.

Lekarz kardiolog — dba o serce, bo u dzieci z
DMD serce tez potrzebuje wsparcia.

Lekarz pulmonolog - sprawdza, jak dziatajg
ptuca i pomaga oddychac, gdy miesnie
oddechowe sg stabsze.

Fizjoterapeuta - pokazuje ¢wiczenia, ktore
pomagajg miesniom byc¢ silniejszymi na
dtuze,.
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Terapeuta zajeciowy — uczy, jak radzi¢ sobie z
codziennymi czynnosciami, na przyktad
ubieraniem sie czy jedzeniem.

Psycholog — pomaga, gdy jest smutno, trudno
albo pojawiaja sie rozne emocje.

Dietetyk — doradza, co jes¢, zeby miec site i
zdrowie.

Pytania do omdéwienia w klasie:

1.

Jak myslicie, czym doktadnie zajmuje sig
neurolog i dlaczego jego rola jest kluczowa u
dzieci z DMD?

Dlaczego kardiolog tez jest wazny?

Jakie problemy mogq sie pojawi¢, jesli miesnie
oddechowe sq stabe?

Dlaczego psycholog i dietetyk sq rowniez czesciq
zespotu? Czy zdrowie psychiczne i jedzenie majq
wptyw na ciafo?

Jak myslicie, co by sie stato, gdyby dziecko z
DMD w ogdle nie wykonywato ¢wiczen?

Czy chcielibyscie kiedys pracowac¢ nad
tworzeniem nowych terapii, ktére pomagajq
dzieciom z DMD i innymi chorobami?
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CHLOPCOW Z DMD



EDUKACJA SPOLECZENSTWA
| KAMPANIE NA RZECZ DZIECI
Z DMD

Sa ludzie, ktorzy chcg pomagac chtopcom z DMD
| opowiadajg innym, czego te dzieci potrzebuja.

Szkoty, miasta i rozne organizacje robig specjalne akcje, zeby
wiecej 0sob dowiedziato sie o DMD i mogto pomagac. Dzieki
temu dzieci szybciej dostajg wsparcie, a chorobe mozna
zauwazyc wczesnie,.

Sg tez fundacje - to takie miejsca, gdzie ludzie pomagajg
dzieciom z DMD i ich rodzinom. Tam mozna spotkac innych w
podobnej sytuacji, porozmawiac i dostac¢ potrzebng pomoc.

Dlaczego to wazne?

Dzieki dziataniom wszystkich wymienionych powyzej dzieci z
DMD i ich rodziny nie sg sami. Majg wsparcie, moga liczy¢ na
pomoc i wiedzg, ze ktos troszczy sie o ich lepszg przysztosc.

Dzieki temu, ze ludzie pomagajg i uczg innych, przyszte dzieci z
DMD bedg miaty wieksze szanse na zdrowie, wsparcie i
radosniejsze zycie.

4
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PRZYKEAD SMA -
SUKCES TERAPII
GENOWEJ

W POLSCE

| NA SWIECIE

Naszym wzorem sg rodzice dzieci
chorych na SMA, ktorzy pokazali, jak
wspolnie mozna walczyc o lepsza
przysztosc dla swoich dzieci.

Metody leczenia SMA inspirujg
naukowcow do tworzenia nowych
terapii genowych dla dystrofii
miesniowej Duchenne’a, co podnosi
nadzieje pacjentow na
skuteczniejsze leczenie w
przysztosci.

Sukces terapii genowej w leczeniu
SMA daje nadzieje, ze podobne
metody bedg mogty pomoc takze
dzieciom z DMD.
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FUNDACJA
,RAZEM PRZECIW DMD”

Aby ta nadzieja mogta stac sie rzeczywistoscia, dziatajg
fundacje wspierajgce dzieci z DMD i ich rodziny. Przyktadem
jednej z fundacji na rzecz dzieci z DMD jest fundacja ,Razem
przeciw DMD”. Zatozyli jg rodzice dzieci chorych na DMD, bo sami
najlepiej wiedza, jak wyglada zycie z tg chorobg i z jakimi
trudnosciami trzeba sie mierzyc.

Co robi nasza fundacja? M.in:

« prowadzi rozne dziatania edukacyjne i akcje, ktore pokazuja
innym ludziom, z czym mierzg sie dzieci z DMD - dzieki temu
wiecej osob rozumie, jak wazna jest pomoc i akceptacja,

« organizuje spotkania, na ktorych dzieci i rodziny moga sie
poznac, porozmawiac i wspierac nawzajem,

« spotyka sie takze z politykami i waznymi osobami w rzadzie,
zeby przekonac ich, jak bardzo potrzebne sg pienigdze na
nowoczesne terapie i leki dla dzieci z DMD. Dzieki temu dzieci
majg szanse na lepsze leczenie i dtuzsze zycie.

4
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DZIEKUJEMY, ZE NAS
WYSEUCHALISCIE!

Pamietajcie, ze razem mozemy zmieniac przysztosc¢ na lepsza. Kazda pomoc, usmiech i dobre stowo
sie licza. Dzieki Wam zycie chtopcow z DMD moze stac sie petne nadziei i radosci.
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