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Ktadka byta podswietlona na czerwono w ramach akcji 22ql1
2021-11-24

22 listopada przypadat Miedzynarodowy Dzieh Swiadomosci o Zespole Delecji 22q11. Wiele budynkéw
na catym swiecie jest tego dnia podswietlanych na czerwono. W tym roku dotaczyta do nich, juz drugi
raz, krakowska ktadka o. Bernatka.

Poniedziatkowa akcja byta zwienczeniem dziatah prowadzonych w ramach Miesigca
Swiadomosci o Zespole Delecji 22q11 (#22qgAwarnessDays).

W Polsce corocznie rodzi sie nawet 300 dzieci z Zespotem 22g11. Mimo to, wiedza o tym
zespole jest znikoma, nawet w srodowisku medycznym. Nawet u 50% osdb dotknietych tym
zespotem nigdy nie zostaje on prawidtowo rozpoznany. Delecja 22ql1l czesto powoduje szereg
wad i zaburzeh rozwojowych mogacych dotyczy¢ kazdego uktadu lub narzadu. Zespotowi
towarzyszy ponad 180 objawéw, przy czym u kazdej dotknietej nim osoby wystepujg w
zmiennym nasileniu i réznej kombinacji. Osoba z 22g11 wymaga wielospecjalistyczne;j 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 wadg genetyczng skorelowane jest
wieksze ryzyko wystgpienia zaburzeh psychicznych juz od najmtodszych lat. Zespét Delecji
22911 jest réwniez przyczyng wielu trudnosci szkolnych i interpersonalnych u dzieci. Jak
najwczesniejsza diagnoza i rozpoczecie terapii dopasowanej do potrzeb konkretnego dziecka
jest ogromnie wazne.

Infografika: Stowarzyszenie 22ql11 Polska

Dlaczego konieczne jest zwiekszanie Swiadomosci 0 22q11? Dzieki dostepnym juz najnowszym
technikom diagnostycznym u czesci dzieci, 22911 udaje sie wykryc¢ jeszcze prenatalnie.
Rodzicom oczekujgcym narodzin dziecka z 22911, wczesna diagnoza pozwala przygotowac sie,
przede wszystkim emocjonalnie, na czekajace ich wyzwania oraz uzyskac fachowg pomoc juz od
pierwszych chwil zycia ich dziecka. Trafna diagnoza u starszych dzieci oraz nastolatkéw
pozwala natomiast uzyskac¢ wielospecjalistyczng opieke medyczng oraz rozpoczadé
skoordynowang terapie. Zwieksza to ich szanse na zdobycie wyksztatcenia oraz
usamodzielnienie sie. U czesci osdb, ze wzgledu na niespecyficzne objawy, diagnoza zostaje
postawiona znacznie pdézniej, nawet w wieku dorostym. W takich przypadkach wtasciwe
rozpoznanie zespotu delecji 22ql1 staje sie odpowiedzig na pytania dotyczace ich réznorodnych
probleméw medycznych oraz szkolnych z lat wczesniejszych.

W Polsce dziata Stowarzyszenie 22911 Polska ( www.22q11.pl ). Zostato zatozone kilka lat temu
przez rodzicéw dzieci z 2211, szukajacych zrozumienia i pomocy oraz pragngcych prowadzic¢
réznorodne dziatania na rzecz zwiekszania swiadomosci na temat Zespotu Delecji 22g11. Polska
organizacja jest cztonkiem Stowarzyszenia 22911 Europe zrzeszajagcego 19 organizacji
krajowych i koordynujgcej dziatania prowadzone w ramach Miesigca Swiadomosci o Zespole
Delecji 22q11 #22qgAwarnessDays.
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