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Mysle, ze kazdemu z Was zdarzyto sie

minac na ulicy czy w autobusie osobe

Wydawca: charakterystycznie wygladajaca - niskiego

Stowarzyszenie Rodzin i Opiekunéw 0séb wzrostu, z lekko skosnymi oczami, nieduzym,
z Zespotem Downa Bardziej Kochani
Conrada 13, 01-922 Warszawa

Tel./faks: 22 663 10 13

sptaszczonym nosem i matymi matzowinami

usznymi. Wiekszos¢ z Was pewnie wie, ze sa

to osoby z zespotem Downa, niekiedy nazywane
Wydanie |

Warszawa 2011
Naktad 5000

potocznie Downami. Niektdrzy spotykaja

je czesciej, inni rzadziej, jednak wiekszos¢ wie

o nich niewiele ponad to, ze po prostu sa.

Dlatego chciatbym Was zaprosi¢ na krétka,

Publikacja finansowana

, . . ale nietypowa podréz - podrdz po Swiecie
ze srodkow Panstwowego Funduszu yp P P P

Rehabilitacji 0séb Niepetnosprawnych 0s6b z zespotem Downa.

dystrybuowanych przez
Mazowieckie Centrum Polityki Spotecznej

Mazowsze.

Rehabilitacji Oséb @
Niepelnosprawnych serce Polski

Fot. Oiko Petersem.
Zdjecie pochodzi z wystawy
.Downtown Collection”




Nie wiem czy zdajecie sobie

z tego sprawe, ale osoby z zespotem
Downa towarzysza nam od zawsze.
Swiadczy¢ o tym moze ich obecno$¢ w sztuce ‘
na przestrzeni wiekow.

Co ciekawe, w sztuce ich obraz wydaje sie
by¢ bardzo pozytywny - pozbawiony wielu
uprzedzen, tak charakterystycznych

Okres Renesansu to powrot
do antycznych pogladéw na temat
piekna oraz harmonii ludzkiego ciata.
Nie przeszkadzato to jednak renesansowym
dla wspotczesnego swiata. Fot. Tomasz Mus. malarzom w umieszczaniu wizerunkdow oséb
Zdjecie pochodzi niepetnosprawnych na swoich obrazach. Artysci nadawali
zwystawy -Down w 30" cechy osdéb z zespotem Downa zazwyczaj postaciom boskim
(wsrdd kilku obrazow Marii z Dziecigtkiem Andrei Mantegni
mozna zobaczy¢ matego Chrystusa o obliczu dziecka z zespotem
Downa) lub posiadajace bezposredni kontakt z boskoscia
(np. w obrazie Madonna Trivulzio Fra Filippo Lippi anioty
maja cechy 0sdb z zespotem Downal).
Trudno wyttumaczy¢ fascynacje renesansowych malarzy
osobami uposledzonymi umystowo, jednak mozna wysnu¢
hipoteze, ze wynika ona z postrzegania osdb z zespotem
Downa jako istot zawsze niewinnych, co w potaczeniu
z dwczesnym powszechnym mniemaniem
o ich wyjatkowej naturze powodowato,
iz dla malarzy byli postaciami
pieknymi i wartymi
sportretowania.

Wyobrazcie sobie,
ze w kulturze Olmekow
osoby z zespotem Downa uwazane
byty za istoty nadprzyrodzone,
pochodzace ze zwiazku kobiety i Swietego zwierzecia
totemowego - jaguara. Dlatego traktowane byty
z wielkim szacunkiem i sytuowane wysoko
w hierarchii spotecznej.

Podobny stosunek do oséb z zespotem Downa panowat
w starozytnym Egipcie. Egipcjanie byli przekonani,
iz osoby niepetnosprawne sa takimi zgodnie z wola
bogow i zakazywano wszelkich ich przesladowan.
Istnieje prawdopodobienstwo, iz osoby z lekkim
uposledzeniem umystowym piastowaty w Egipcie
urzednicze stanowiska, poniewaz tamtejsza
arystokracje trapito wiele
wad genetycznych.
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w obrazie Madonna
Trivulzio Fra Filippo
Lippi anioty

maja cechy oséb

z zespotem Downa
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Dzisiaj o zespole Downa wiemy o wiele wiecej,

anizeli Olmekowie czy renesansowi malarze.

Wiedzy tej dat poczatek angielski lekarz John Langdon
Haydon Down, ktéry w roku 1866 wyodrebnit
charakterystyczne anomalie fizykalne i objawy zachowan,
opisujac je jako zespot cech, ktore od nazwiska badacza
zostaty nazwane zespotem Downa. Nastepnym

krokiem byto odnalezienie przyczyny owych
anomalii - udato sie to francuskiemu
lekarzowi. Jerome Lejeune odkryt

w komoarkach limfocytow krwi

dodatkowa obecno$é chromosomu
malenkiej pary chromosomow nr 21.

To wtasnie ten dodatkowy chromosom
jest wszystkiemu winien. Albowiem

w kazdej komorce organizmu osoby

z zespotem Downa jest nie 46 a 47
chromosomow, a dodatkowy chromosom
pochodzi albo od matki (gdy nie nastepuje
rozdzielenie sie chromosoméw w komarce jajowej),

albo od ojca (gdy analogiczny proces zachodzi w plemnikach).
Ten dodatkowy chromosom nie jest ani obcy, ani wadliwy,

jest najzupetniej prawidtowy, lecz jego obecnos$é zaburza
prace catego uktadu. Z powodu trzech chromosomow

w 21. parze zaburzenie to okreslane jest mianem triosomii 21.
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Nieznane sa przyczyny nieprawidtowego podziatu chromosomdw.

Naukowcy twierdza, ze by¢ moze to przypadek, efekt genetyczne;j
ruletki, ktora kreci sie od poczatku Swiata, a by¢ moze zbieg
bardzo wielu réznych, trudnych do zbadania okolicznosci.

Nie wiemy takze ile 0sob z zespotem Downa zyje wsrdd nas.

Nikt nie prowadzi odpowiednich rejestrow. Mozemy jednak
postugiwac sie statystyka, z ktorej wynika, ze w Polsce rodzi sie
dziennie 3. dzieci z zespotem Downa - triosomia zdarza sie raz
na 600-800 urodzin.

Wywnioskowac z tego mozna, ze w Polsce zyje 45 000 - 65 000
0s0b z zespotem Downa, a na $wiecie 8 do 11 miliondw.
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TRTRINT

Jerome Lejeune

John Langdon
Haydon Down

Zapewne zastanawiacie sie,
jacy naprawde sa ludzie z zespotem Downa?
Niestety odpowiedz nie nalezy do tatwych. To tak,
jakby odpowiedzie¢ na pytanie jacy sa ludzie?

W obydwoch przypadkach jedyna sensowna odpowiedz

brzmi rézni. Bo przeciez wszyscy mamy rézne temperamenty,
rézne talenty, rézne umiejetnosci i upodobania.

| tak wtasciwie jedyna wspdlna cecha osob z zespotem Downa jest
ten dodatkowy chromosom. Zaktoca on prace kazdej z komorek,
takze tych, z ktorych sktada sie mdzg.

To dlatego ludzie z zespotem Downa troche inaczej mysla - wolniej.
Czesto maja ktopoty z rozumieniem abstrakcyjnych pojeé,

maja problemy z poruszaniem sie w czasie

i opanowaniem przestrzeni. Troche inny jest takze ich $wiat - co innego
jest w nim wazne, co innego jest piekne, a co innego madre.
Jedynie dobro i zto odczuwane sa przez osoby z zespotem Downa
tak samo, a moze nawet silniej niz przez innych ludzi.



KO N KU RS Chcielibysmy zaprosi¢ Was do udziatu Wymagania formalne:

W organizowanym przez nas —> Termin nadestania prac - 24 pazdziernika 2011.

konkursie literackim pod hastem => Prace napisane musza by¢ w jezyku polskim, na papierze o formacie A-4
i ztozone w 1 egzemplarzu lub/i w wersji elektronicznej. Nadestany tekst

~.Down obok mnie”. _ . , . .
nie powinien przekraczac 6. znormalizowanych stron (znormalizowana

Konkurs nasz umozliwi Wam wcielenie sie w role artysty malujacego strona - 1800 znakow ze spacjami).

stowami obraz osoby z zespotem Downa. Forma literacka prac konkursowych - Tekst powinien zawiera¢ nastepujace dane: imie i nazwisko autora,
jest dowolna (moze to by¢ wiersz, opowiadanie, wywiad, reportaz - co chcecie), telefon, mail, adres autora, nazwe i adres szkoty

a jego tematyka powinno by¢ Wasze ,spotkanie” z osoba z zespotem Downa. (ewentualnie imie i nazwisko nauczyciel/opiekuna ucznia).

To .spotkanie” moze miec bardzo rézny charakter, na przyktad ,Down” > Prace nalezy przesta¢ mailem: ekowalewskafbardziejkochani.pl

spotkany w autobusie, na wakacjach, .. Down” sasiad, wrazenia z filmu, ksiazki, (w temacie wpisujac: typ szkoty, nazwisko i imie, tytut konkursu
ktdrej bohaterem jest osoba z zespotem Downa... Liczba mozliwych tematéw

jest nieskonczona, a ograniczeniem jest jedynie wasza wyobraznia.
Nadestane przez Was prace ocenia¢ beda specjalisci z dziedziny literatury,
dziennikarstwa i socjologii, ktorzy jednoczesnie doskonale znaja

(np. gimnazjum, Kowalski Jan, ,.Down obok mnie” 2011),
poczta lub dostarczy¢ na adres: Stowarzyszenie Rodzin i Opiekundéw Oso6b
z Zespotem Downa ,Bardziej Kochani”, ul. Conrada 13, 01-922 Warszawa.

.. ) = Kazdy z uczestnikéw konkursu moze nadestac tylko jedna prace.
problematyke osob niepetnosprawnych. Najlepsze z prac zostana nagrodzone

(wsrdd nagrod znajda sie m. in. ipody, aparaty cyfrowe, telefony komdrkowe,
konsole czy bony towarowe) oraz opublikowane - na naszej stronie
internetowej (http://www.bardziejkochani.pl), w kwartalniku

.Bardziej Kochani” oraz na tamach czasopism.

Regulamin konkursu, wiecej szczegotow oraz wszelkie aktualnosci

zwiazane z konkursem znajdziecie na konkursowej stronie
na facebooku - http://facebook.com/downobokmnie

) oraz na naszej stronie internetowej - http://www.bardziejkochani.pl .
Ogtoszenie wynikow konkursu

i uroczyste rozdanie nagrdd nastapi
w listopadzie 2011.

Jezeli chcielibyscie dowiedzie¢ sie
czegos wiecej o Swiecie osob z zespotem
Downa zachecamy was do zapoznania sie
z nastepujacymi pozycjami.

Fot. Weronika Karwowska.
Fragment obrazu
z wystawy ,,Rytm Zycia”

Ksiazki:
e Anna Sobolewska - Cela. OdpowiedZ na zespot Downa.
e Dorota Terakowska - Poczwarka.

e Kim Edwards - Cdrka opiekuna wspomnien.

e Jiro Toniguchi, Jean-David Morgan - Mdj rok. Wiosna. (komiks)
e Katarzyna Ryrych — Wyspa mojej siostry.

Film:

e 8dzien. - rez. Jaco Van Dormael. “
e Ja tez - rez. Antonio Naharro, Alvaro Pastor

e Downtown. Miasto Downdw. — Piotr Sliwowski, Marta Dzido.



Moze problematyka oséb z zespotem
Downa zainteresowata Was bardziej anizeli
sie tego spodziewaliscie? A moze po prostu

chcielibyscie zmieni¢ co$ w swoim Zyciu
i przy okazji przydac sie innym? Styszeliscie
o wolontariacie?

Wolontariat to dobrowolna, bezptatna i Swiadoma
praca na rzecz innych, ale takze Swietna okazja
do nauczenia sie wielu nowych rzeczy, poznania

interesujacych osob i przede wszystkim poznania

samego siebie. Jednym stowem wolontariat moze

byc swietna zabawa i okazja do wykorzystania

swojego wolnego czasu w sposob pozyteczny,

dlatego serdecznie zapraszamy Was do pomocy innym.
Jezeli chcecie sprawdzi¢ sie w nowej roli mozecie
zgtosic sie do Centrum Wolontariatu
(http://www.wolontariat.org.pl)

lub bezposrednio do naszego Stowarzyszenia.

Wolontariuszy nigdy za wiele!
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Punkt informac;ji i wsparcia dla rodzicéw i opiekunow.

Turnusy rehabilitacyjne, kolonie i potkolonie.

Ksiegarnia wysytkowa.

Telefon zaufania. 22 663 43 90

Ogolnopolskie konferencje.

Akcje spoteczne:

« Listy do syna - wystawa fotografii Chrisa Niedenthala (2008)

+ Downtown Collection (wspdtpraca) - wystawa Fotografii
Oiko Petersena (2009)

+ Rytm Zycia - wystawa malarstwa Weroniki Karwowskiej (2010)

* Obrazy swiata Downow - przeglad filmow
dokumentalnych (2011)

» Down w 3D (wspétpraca) - wystawa fotografii
Tomasza Meusia (2011)

Imprezy okolicznosciowe:

* Koncert Marzen.

* Spotkanie Choinkowe.

» Jacy mozemy by¢ szczesliwi... - festyn

* Raz do roku Mikotajki.

Specjalistyczne wydawnictwa:

* Bez stresu. Ze smakiem. Na Zdrowie.

* Dojrzewanie. Mitos¢. Seks. Poradnik dla rodzicow.

* Europa z dodatkowym chromosomem.

» Jak edukowac seksualnie osoby z niepetnosprawnoscia
intelektualna. Poradnik dla specjalistow.

+ Jak pomodc. Zespot Downa - pierwsze dni.

» Kwartalnik Bardziej Kochani. (0d 1997 roku)

* Po pierwsze nie rani¢. Informator dla lekarzy.

* Wieczne dzieci czy dorosli.

* Zespot Downa - dorostosc i medycyna.

* Z mysla o Tobie. Informator dla rodzicéw i opiekunow.




