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INFORMACJA O KONKURSIE

Konkurs obejmuje tematyke zwigzang z problemami funkcjonowania dzieci
z dystrofiag miesniowg Duchenne’a (DMD) i ich rodzicéow

Cel gtéwny konkursu
Zainicjowanie u Uczestnikéw Konkursow refleksji na temat probleméw dzieci z Dystrofig
Miesniowg Duchenne'a (DMD) i ich rodzicéw oraz nadanie im formy artystycznej.

Cele szczego6towe
1. Wsparcie dzieci z Dystrofig Miesniowg Duchenne'a (DMD) i pokazanie im, ze nie sg
osamotnione w swojej chorobie, ze jest ogrom ludzi o wielkich sercach, ktorzy sg
Z nimi, wierzg w nich i chcg im pomdéc w walce z choroba.
2. Wyrobienie wsréd dzieci zasad budowania pozytywnego kontaktu i dobrych relacii
kolezenskich.
3. Uwrazliwienie nauczycieli i rodzicow na problem oséb niepetnosprawnych.

Dane Rontaktowe Stowarzyszenia
stowarzyszenieprosalute@gmail.com

tel.: 736 822 658

www.prosalute.com.pl
www)/facebook.com/StowarzyszenieProSalute

Prof. dr hab. n. med. Elzbieta Krajewska-Kutak,

Prezes Stowarzyszenia ,Pro Salute”



REGULAMIN
. KONKURSU
)¥) PLASTYCZNEGO

R\

1. W konkursie moze wzig¢ udziat kazdy przedszkolak, uczen szkoty podstawowe],
liceum, szkoty zawodowej oraz kazda inna osoba, ktéra nadesle prace

2. Przed przystgpieniem do przygotowania pracy warto zapoznac¢ sie z informacjami
dotyczgcymi chory dotgczonymi do regulaminu.

3. Konkurs trwa od 1 marca 2020 do 30 czerwca 2020 roku.

4. Warunkiem uczestnictwa jest wykonanie pracy plastycznej dowolng technikg — farba,
ofdwek, kredka, tusz, wyklejanka, prace komputerowe (formatu A4, A3) itp.

5. Kazda praca powinna by¢ opatrzona tekturowym obramowaniem typu ramki passe-
partout

6. Na odwrocie pracy nalezy umiesci¢ informacje o autorze (imie, nazwisko, wiek),
nauczycielu pod kierunkiem ktérego powstata praca (imie, nazwisko) oraz o szkole,
przedszkolu (nazwa, nr, adres, tel. kontaktowy).

7. Prace nalezy dostarczy¢ w nieprzekraczalnym terminie do 30 czerwca 2020 roku
na adres korespondencyjny Organizatora — Stowarzyszenie ,Pro Salute”, ul.
Mickiewicza 35/3, 15-213 Biatystok, z dopiskiem DMD - Pro Salute - konkurs
plastyczny

8. Prace bedg oceniane w nastepujacych grupach wiekowych: do 6 lat, 7-10 lat, 11-14
lat, powyzej 15 lat

9. Oficjalne zakonczenie konkursu, ogtoszenie wynikow oraz rozdanie nagrod odbedzie
sie 07.09.2020 w trakcie Il Podlaskiej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej ,Swiatowy
Dzien Swiadomosci o Dystrofii Mie$niowej Duchenne'a’.

10. Administrowanie danych osobowych uczestnikow konkursu przez Stowarzyszenie Pro
Salute odbywac sie bedzie wytgcznie w celach zwigzanych z organizacjg niniejszego
konkursu.

11.Dane bedg zbierane i przetwarzane przez Organizatora, Stowarzyszenie Pro Salute,
uwzgledniajgc zasady przetwarzania danych osobowych zgodnie z Rozporzgdzeniem
Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie
ochrony 0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie
swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne
rozporzgdzenie o ochronie danych - RODO).

12. Do pracy nalezy dofgczy¢ zgode rodzica na uczestnictwo dziecka i zgoda na
wykorzystanie pracy oraz danych osobowych uczestnika (Imie, nazwisko, wiek,
placowka) do celéw organizacyjnych Stowarzyszenia.

13.Organizator konkursu zastrzega sobie prawo publikacji danych osobowych (imie,
nazwisko, wiek, tytut pracy, numer klasy, nazwe i adres szkoty) oséb biorgcych udziat
w konkursie.

14.Nadestane prace, jak tez prawa autorskie, przechodzg na wtasnos¢ Stowarzyszenia
Pro Salute, organizatora konkursu.

15. Stowarzyszenie podejmie probe wydania CD z utworami przestanymi na konkurs w
celu pozyskania funduszy na terapie i rehabilitacje dzieci z dystrofig miesniowg
Duchenne'a ((DMD), podopiecznych Kliniki Rehabilitacji Dzieciecej UMB i
Stowarzyszenia Pro Salute.

Prof. dr hab. n. med. Elzbieta Krajewska-Kutak,

Prezes Stowarzyszenia ,Pro Salute”



ZGODA RODZICOW/OPIEKUNA
NA UDZIAt W KONKURSIE PLASTYCZNYM
,DMD-Dziecko Duzo Moze”

miejscowosé, data

Oswiadczam, iz zapoznatem/zapoznatam sie z trescig Regulaminu Konkursu
Plastycznego ,,DMD-Dziecko Duzo Moze” i akceptuje jego postanowienia.
Wyrazam takze zgode na przetwarzanie, przez Stowarzyszenie ,Pro Salute”

danych osobowych mojego dziecka, ktére nadestato prace na konkurs plastyczny

Dane dziecka*

IMIQ, NAZWISKO . ...eiti et e aaas

PlaC O WKL .« ...

Telefon Kontaktowy...........c.ccooveviiiiiiiinne.

podpis rodzica/opiekuna

* Administrowanie danych osobowych uczestnikéw konkursu przez Stowarzyszenie Pro
Salute odbywacC sie bedzie wytgcznie w celach zwigzanych z organizacjg niniejszego
konkursu. Dane bedg zbierane i przetwarzane przez Organizatora, Stowarzyszenie Pro
Salute, uwzgledniajgc zasady przetwarzania danych osobowych zgodnie =z
Rozporzgdzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016
r. w sprawie ochrony oséb fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w
sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdélne
rozporzadzenie o ochronie danych - RODO).
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REGULAMIN
W / LITERACKIEGO -

W konkursie moze wzig¢ udziat kazdy przedszkolak, uczen szkoty podstawowej,
liceum lub szkoty zawodowej oraz kazda inna osoba, ktéra nadesle prace

Przed przystgpieniem do napisania utworu warto zapoznac¢ sie z informacjami
dotyczgcymi chory dotgczonymi do regulaminu

Konkurs trwa od 1 marca 2020 do 30 czerwca 2020 roku.

Warunkiem uczestnictwa jest zgtoszenie wiersza lub utworu prozatorskiego
(opowiadanie, humoreska, basn, esej) zawierajgcego nie wiecej niz 3 strony
maszynopisu formatu A4.

Na odwrocie pracy nalezy umiesci¢ informacje o autorze (imie, nazwisko, wiek),
nauczycielu pod kierunkiem ktérego powstata praca (imie, nazwisko) oraz o szkole
(nazwa, nr, adres).

Prace nalezy dostarczy¢ w nieprzekraczalnym terminie do 30 czerwca 2020 roku
na adres korespondencyjny Organizatora — Stowarzyszenie ,Pro Salute”, ul.
Mickiewicza 35/3, 15-213 Biatystok, z dopiskiem DMD — Pro Salute - konkurs literacki
Prace bedg oceniane w nastepujgcych grupach wiekowych: 7-10 lat, 11-14 lat,
powyzej 15 lat oraz kategoriach rodzaju utworu (wiersz, opowiadanie, humoreska,
basn, esej).

Oficjalne zakonczenie konkursu, ogtoszenie wynikdw oraz rozdanie nagréd odbedzie
sie 07.09.2020 w trakcie 1l Podlaskiej Konferencji Naukowo-Szkoleniowej ,Swiatowy
Dzierr Swiadomosci o Dystrofii Mie$niowej Duchenne'a’”.

Administrowanie danych osobowych uczestnikow konkursu przez Stowarzyszenie Pro
Salute odbywac¢ sie bedzie wylgcznie w celach zwigzanych z organizacjg niniejszego
konkursu.

Dane bedg zbierane i przetwarzane przez Organizatora, Stowarzyszenie Pro Salute,
uwzgledniajgc zasady przetwarzania danych osobowych zgodnie z Rozporzgdzeniem
Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016 r. w sprawie
ochrony 0s6b fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w sprawie
swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne
rozporzgdzenie o ochronie danych - RODO).

. Do pracy nalezy dofgczyé zgode rodzica na uczestnictwo dziecka i zgoda na

wykorzystanie pracy oraz danych osobowych uczestnika (Imie, nazwisko, wiek,
placéwka) do celéw organizacyjnych Stowarzyszenia.

.Organizator konkursu zastrzega sobie prawo publikacji danych osobowych (imie,

nazwisko, wiek, tytut pracy, numer klasy, nazwe i adres szkoty) oséb biorgcych udziat
w konkursie.

.Nadestane prace, jak tez prawa autorskie, przechodzg na wiasno$¢ Stowarzyszenia

Pro Salute, organizatora konkursu.

Stowarzyszenie podejmie prébe wydania CD z utworami przestanymi na konkurs w
celu pozyskania funduszy na terapie i rehabilitacje dzieci z dystrofig migsniowg
Duchenne'a (DMD), podopiecznych Kiliniki Rehabilitacji Dzieciecej UMB i
Stowarzyszenia Pro Salute.

Prof. dr hab. n. med. ElZbieta Krajewska-Kutak,

Prezes Stowarzyszenia ,Pro Salute”



ZGODA RODZICOW/OPIEKUNA
NA UDZIAt W KONKURSIE LITERACKIM
,DMD-Dziecko Duzo Moze”

miejscowosé, data

Oswiadczam, iz zapoznatem/zapoznatam sie z trescig Regulaminu Konkursu
Literackiego ,,DMD-Dziecko Duzo Moze” i akceptuje jego postanowienia.
Wyrazam takze zgode na przetwarzanie, przez Stowarzyszenie ,Pro Salute”

danych osobowych mojego dziecka, ktore nadestato prace na konkurs literacki.

Dane dziecka*

podpis rodzica/opiekuna

* Administrowanie danych osobowych uczestnikow konkursu przez Stowarzyszenie Pro
Salute odbywac¢ sie bedzie wytgcznie w celach zwigzanych z organizacjg niniejszego
konkursu. Dane bedg zbierane i przetwarzane przez Organizatora, Stowarzyszenie Pro
Salute, uwzgledniajgc zasady przetwarzania danych osobowych zgodnie =z
Rozporzgdzeniem Parlamentu Europejskiego i Rady (UE) 2016/679 z dnia 27 kwietnia 2016
r. w sprawie ochrony osob fizycznych w zwigzku z przetwarzaniem danych osobowych i w
sprawie swobodnego przeptywu takich danych oraz uchylenia dyrektywy 95/46/WE (ogdlne
rozporzgdzenie o ochronie danych - RODO).
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PODSTAWOWE INFORMACJE
O DYSTROFII MIESNIOWEJ DUCHENNE’A (DMD)

Dystrofie miesniowe (zanik miesni), sg to dziedziczne choroby miesni, ktére
objawiajg sie zmianami patologicznymi we witdéknach miesniowych oraz tkance tgcznej. U
ich podtoza lezy zanik tkanki miesniowej i jej zastgpienie tkankg ttuszczowg i
widknieniem.

Objawy i symptomy, ktére mogg wystepowac w chorobach miesni to:
postepujacy zanik miesni

osfabiona sita miesniowa

zaburzenia rébwnowagi

skrzywienie boczne kregostupa

czeste upadki

kaczkowaty chéd

trudnosci oddechowe

przykurcze w stawach

choroby serca — uszkodzenie miesnia sercowego
problemy z zachowaniem i w nauce.

Dystrofia miesniowa Duchenne’a DMD, jest to genetycznie uwarunkowana,
dziedziczy sie jg z picig, chorujg na nig osobnicy ptci meskiej. Choroba rozwija sie w ciggu
od pieciu do pietnastu lat, podczas tego czasu nastepuje rozlegty zanik oraz niedowtad
miesni, ktory uniemozliwia chodzenie. Po raz pierwszy opisana przez francuskiego
neurologa Guillaume’a Benjamin’a Amand’a Duchenne’a w roku 1860. Dystrofia
miesniowa Becker’a byta nazwana przez niemieckiego lekarza Peter'a Emil'a Becker'a w
1950 roku, ktéry po raz pierwszy opisat wariant DMD. Czesto$¢ wystepowania wynosi ok.
1:3500 urodzen chtopcéw

Patogeneza

Przyczyng dystrofii miesniowej jest defekt genetyczny w postaci mutacji genu DMD
(dziedziczy sie w sposéb recesywny sprzezony z picig, z chromosomem X),
odpowiedzialnego za dystrofine (kodowanie biatka), ktéra utrzymuje prawidtowg strukture
komédrek miesniowych. Pojawia sie niemal tylko u chtopcéw. Wadliwy gen (potozony na
krétkim ramieniu chromosomu X) przekazywany jest synowi przez matke (nosicielke).
Prawdopodobienstwo przekazania go potomstwu wynosi wiec 50%, natomiast
prawdopodobienstwo posiadania chorego syna wynosi 25%. Oznacza to w przypadku
chtopca — wystgpienie objawdéw choroby, natomiast u dziewczynki — nosicielstwo.

Matka chorego z DMD typu Duchenne'a moze nie by¢ nosicielkg genu dystrofii i
wowczas wystgpienie u dziecka choroby zwigzane jest z nowg mutacjg, jaka zachodzi
podczas podziatu komorki jajowej. Czestos¢ wystepowania takich mutacji szacuje sie. na
ok. V3 wszystkich chorych i prawdopodobienstwo powtdrzenia sie choroby w tej samej
rodzinie jest wowczas bardzo mate. Podkreslic jednak nalezy, ze negatywny wywiad
rodzinny nie oznacza zawsze, ze przypadek DMD jest efektem jednorazowej mutacji,
poniewaz moze sie ona powtdérzy¢ w danej rodzinie w kolejnych generacjach.



Obecnos¢ genu chorobowego na poziomie komorki miesniowej wywotuje brak
dystrofiny (biatka tworzgcego ,,szkielet" komorki miesniowej), ktéra odpowiada za
,,uszczelnianie" btony komorkowej, dzieki czemu zachowuje selektywng przepuszczalnosé
(m. in. nie wypuszczajgc enzymow na zewnagtrz, a jonéw wapnia do komorki). W
warunkach prawidtowych synteza biatka uruchamiana jest juz w zyciu ptodowym. W
dystrofii Duchenne'a dystrofina jest catkowicie nieobecna Ilub jej ilos¢ jest bardzo
zredukowana. Efektem tego, jest przechodzenie enzymow (kinaza kreatynowa, aldolaza,
transaminazy) na zewnagtrz btony komérkowej, co powoduje wzrost ich poziomu, znacznie
powyzej normy, w surowicy. Do komdrki wnikajg natomiast bez przeszkdd jony wapnia, co
skutkuje martwicg, stymulacjg fibroblastow i rozrostem tkanki witdknistej w miejscu tkanki
miesniowe;j.

Przebieg

e pierwsze objawy tej choroby pojawiajg sie zazwyczaj miedzy 2. a 6. rokiem zycia
chtopcéw juz od momentu nauki chodzenia dziecka mozna dostrzec, ze rozpoczyna
ono stawianie pierwszych krokow ok. 18 miesigca zycia, czyli stosunkowo pézno
obserwujgc dziecko mozna zauwazyc¢ nienaturalnie powiekszone miesnie tydek — tydki
Gnoma

e od 1. do 3. roku zycia, chory moze mie¢ takze problemy ze wstawaniem (koniecznos¢
podparcia sie rekoma prostujgc nogi)

e o0ok. 2-3 lat - wida¢ juz wyrazne ostabniecie miesni tutowia, nég i rgk podczas
poruszania sie dziecko moze wysuwac¢ brzuch do przodu (wygiecie kregostupa —
pogtebiona lordoza) oraz chodzi¢ na palcach.

e ok. 9—10 roku zycia chorzy nie mogg samodzielnie wstawa¢ oraz siadac, chod
mozliwy jest tylko z pomocg

e miedzy 10 a 14 rokiem zycia przestajg samodzielnie chodzi¢, powstajg dalsze
przykurcze stawowe, znieksztatca sie kregostup

e chorobie towarzyszy uszkodzenie tkanki sercowej, powodujgce kardiomiopatie

e U 40—60% dzieci stwierdza sie lekki stopien uposledzenia umystowego

e chorzy umierajg na ogot przed ukonczeniem 30. roku zycia

Diagnostyka

Poniewaz pierwsze objawy choroby czesto wystepujg w pierwszych latach zycia,
ale sg dos¢ niewinne. Poczatkowo dziecko moze mie¢ problemy 2z siadaniem,
wstawaniem, chodzeniem. Maluch jest stabszy od swoich réwiesnikéw, nie biega, nie
skacze tak jak inne dzieci, czesciej zdarza mu sie przewrocic. W pdzniejszym okresie
zycia rodzice zauwazajg, ze ich dziecko ma trudnosci we wchodzeniu po schodach i
znacznie pozniej opanowuje nauke samego chodzenia. Nie stwierdza sie zaburzen czucia.
Z czasem pojawia sie bardzo charakterystyczny ,kaczy” chdéd oraz przerost tydek.
Zaniepokojeni rodzice zaczynajg wiec biega¢ od lekarza do lekarza, w poszukiwaniu
przyczyny dziwnego zachowania swojej pociechy, a diagnoza brzmi jak wyrok. Od tej pory
liczy sie kazdy nastepny dzien, a chory rozpoczyna swojg walke o utrzymanie wzgledne;j
sprawnosci fizycznej — najdtuzej jak to tylko mozliwe...

Diagnostyka mozliwa jest jeszcze w cigzy - pod katem genu odpowiedzialnego za
chorobe badana jest probka, pobrana w czasie amniopunkc;ji lub biopsji kosmowki zostaje
zbadana. Dzieki temu rodzice mogg przygotowac sie do przyjscia dziecka na swiat juz
wtedy. Jesli schorzenie nie zostanie wykryte w czasie badan prenatalnych, w przypadku
wystepowania objawéw realizuje sie badania genetyczne, badania biochemiczne, biopsje
miesnia i inne testy.

Terapia

Dystrofii miesniowa Duchenne’a nie da sie wyleczy¢, ale mozliwe jest lekkie
opoOznienie postepu choroby i dzieki temu poprawa jakosci zycia chorego. Im szybciej
choroba zostanie wykryta, tym wieksza szansa na opdznienie objawow. Dziecko powinno



by¢ pod statg opiekg lekarzy (pediatra, genetyk, neurolog, ortopeda, psycholog) i
rehabilitantow.

Rehabilitacja w dystrofii miesniowej jest niezbedna w celu spowolnienia postepu
choroby i powinna zosta¢ rozpoczeta jak najszybciej po rozpoznaniu choroby. Nalezy
jednak pamietaC, ze =zestaw cCwiczen powinien by¢ dostosowany do stadium
zaawansowania choroby i mozliwosci pacjenta. To znaczy, ze inaczej bedzie przebiegata
rehabilitacja pacjenta, ktory potrafi chodzi¢ ale porusza sie z trudnoscig, a inaczej
chorego korzystajgcego z wozka. W kazdym przypadku istotne jest przede wszystkim
systematyczne wykonywanie ¢wiczen zarowno biernych, jak i czynnych, dostosowanie
tempa | czasu trwania c¢wiczen do mozliwosci chorego oraz motywowanie go do
aktywnosci ruchowej. Celem c¢wiczen biernych (ruchy w stawach pacjenta wykonuje
kinezy terapeuta), jest jak najdiuzsze utrzymanie ruchomosci w stawach, poprawa
krgzenia (co zapobiega rowniez powstawaniu odlezyn), a takze zapobieganie utrwalania
sie przykurczow. W leczeniu chorych na dystrofie stosuje sie rowniez ¢wiczenia czynne,
najlepiej na basenie, poniewaz w wodzie choremu tatwiej wykonywac¢ ruchy. Dzieki
stawianiu tagodnego oporu przez wode chory wzmacnia site miesni, a to wptywa na
tatwiejsze i ptynniejsze wykonywanie ruchow i zwieksza ruchomos¢ w stawach.
Wskazane sg rowniez kgpiele solankowe, masaz wirowy, masaz klasyczny, ultradzwieki
lub elektrostymulacje pragdem o niskiej czestotliwosci. Waznym elementem fizjoterapii sg
takze c¢wiczenia oddechowe, majgce na celu nauczenie chorego prawidtowego i petnego
oddychania, jak najdtuzszego utrzymania sity miesni oddechowych, nauczenie kaszlu
efektywnego (aby zapobiegac zaleganiu wydzieliny). Niezbedne jest réwniez oklepywanie
chorego, zaopatrzenia go w tuski ortopedyczne w celu zapobiegania utrwalenia sie
konsko- szpotawego ustawienia stdp, sznurowke lub gorset ortopedyczny, aby zapobiegac
pogtebieniu skoliozy. Czesto stosuje sie rowniez rozne techniki masazu.

Wiecej

e www.worldduchenneawarenessday.org

e Hausfmanowa-Petrusewicz I.: Choroby nerwowo-miesniowe, Wyd. Czelej, Lublin,
2013

e Kostera-Pruszczyk A., Radwanska A., Ryniewicz B.: Dystrofie miesniowe, Wyd.
PZWL, 2010

e https://www.youtube.com/watch?v=WcbqOS8Xg58

e https://www.youtube.com/watch?v=JKydw2DNksw

e https://medtube.pl/inne/filmy-medyczne/11501-dystrofia-nieuleczalna-choroba-
miesniowa

e https://pl.aleteia.org/2018/03/27/dziewczynka-z-dystrofia-miesniowa-maluje-
przepiekne-obrazy/



