=“= Magiczny

=|“ Krakow
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22 listopada to Miedzynarodowy Dzieh Swiadomosci o Zespole Delecji 22q11. Tego dnia wiele budynkéw
w catej Europie i na swiecie jest podswietlanych na czerwono. W tym roku dotaczyty do nich po raz
pierwszy polskie obiekty w tym krakowska ktadka o. Bernatka.

Niedzielna akcja byta zwieAczeniem dziatafh prowadzonych w ramach Miesigca Swiadomosci o
Zespole Delecji 22qll #22gAwarnessDays.

Zespo6t Delecji 22911 jest wadag genetyczng wystepujaca z czestoscig 1:1000-1:2000. W Polsce
corocznie rodzi sie okoto 380 dzieci z Zespotem 22gl11. Pomimo tego, zespét jest praktycznie
nieznany wsréd spoteczenstwa, witgczajac w to srodowisko medyczne. Delecja 22ql1 czesto
powoduje szereg wad i zaburzen rozwojowych mogacych dotyczy¢ kazdego uktadu lub narzadu.
Objawow towarzyszgcych zespotowi jest ponad 180, przy czym wystepujg w zmiennym
nasileniu i réznej kombinacji u kazdego pacjenta. Przyczynia sie to do tego fakt, ze osoba z
22911 wymaga wielospecjalistycznej i skoordynowanej opieki lekarzy z réznych dziedzin m.in.
genetyka, kardiologa, kardiochirurga, immunologa, endokrynologa, otolaryngologa, okulisty,
ortodonty, neurologa, i innych. Niezwykle wazna jest rowniez opieka lekarza psychiatry, gdyz z
tg wada genetyczng skorelowane jest wieksze ryzyko wystgpienia zaburzen psychicznych juz od
najmtodszych lat. Zesp6t Delecji 22911 jest réwniez przyczyna réwniez wielu trudnosci
szkolnych i interpersonalnych u dzieci. W przypadku tej wady niezwykle wazne jest jak
najwczesniejsze postawienie trafnej diagnozy i rozpoczecie terapii dopasowanej do potrzeb
konkretnego dziecka.

Dlaczego zwiekszanie swiadomosci 0 22g11 jest tak wazne? Dzieki najnowszym technikom
diagnostycznym u czesci dzieci, 22g11 udaje sie wykry¢ lekarzom jeszcze prenatalnie. Dla
rodzicéw oczekujgcych narodzin dziecka z 22911, wczesna diagnoza pozwala przygotowac sie,
przede wszystkim emocjonalnie, na wigzgce sie z nig wyzwania i trudnosci oraz uzyskac
fachowa pomoc juz od pierwszych chwil zycia ich dziecka. Postawienie trafnej diagnozy u
starszych dzieci i nastolatkdw z 22q11 pozwala natomiast uzyskac¢ wielospecjalistyczna opieke
medyczng oraz rozpoczac¢ holistyczng terapie. Oznacza to zwiekszy¢ szanse na zdobycie
wyksztatcenia oraz usamodzielnienie sie. U czesci oséb ze wzgledu na niespecyficzne objawy
diagnoza zostaje postawiona znacznie pdzniej, nawet w wieku dorostym. Dla tych oséb czesto
diagnoza staje sie odpowiedzig na pytania dotyczgce ich réznorodnych probleméw medycznych
oraz szkolnych z lat wczesniejszych.

Od kilku lat w Polsce dziatajg grupa wsparcia oraz Stowarzyszenie 22gl1 Polska. Zostaty one
zatozone przez rodzicéw dzieci z 22911, szukajacych zrozumienia i pomocy oraz pragngcych
prowadzi¢ réznorodne dziatania na rzecz zwiekszania swiadomosci na temat Zespotu Delecji
22q11.
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