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zespot ZTTK

Ksigzeczka obrazkowa o
zespole ZTTK (zespole zwigzanym z genem SON)




DNA (gen)

Nasze ciata sg zbudowane z malenkich elementow
nazywanych komorkami.

Prawie wszystkie nasze komorki zawierajg DNA, w ktorym
zapisane sg instrukcje mowigce, jak powstaje i dziata nasze
ciato.

Te instrukcje nazywamy genami.

Pomocne moze by¢ wyobrazenie sobie, ze nasze komorki
zawierajg wielkg ksigzke z instrukcja, a kazdy gen jest
iInnym zdaniem w tej ksigzce.



Geny pomagajg okresli¢, jaki mozemy mie¢ wzrost, jaki
kolor wtosow i wiele innych naszych cech.

Ale geny nie decydujg o wszystkim.
To, czego doswiadczamy w zyciu, takze ma znaczenie.

Jesli czesto stuchamy muzyki, mozemy znac wiecej
piosenek. Jesli nie Spimy wystarczajgco dtugo, mozemy
czuc sie zmeczeni.
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Wszyscy mamy tysigce genow, a kazdy gen ma swojg
specjalng nazwe.

Czasami w jednym z naszych gendw pojawia sie zmiana,
ktdra moze zmienic jego instrukcije.

Kiedy zmiana pojawia sie w genie o nazwie SON,
mowimy, ze osoba z tg zmiang ma zespot ZT TK.
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Na catym Swiecie mieszka wiele dzieci, ktére majg zespot
ZTTK. Jest tez wiele dzieci bez tej zmiany, a kazde z nich
jest inne.

Dzieci z zespotem ZT TK lubig robi¢ wiele rzeczy, takich jak:

.. stuchacC muzyki

.. 0gladac¢ programy telewizyjne i filmy

.. pluskac sie w basenie

.. klaskac w dtonie, kiedy sg podekscytowane
.. hustac sie na hustawkach

.. chichotac i sSmiac sie, kiedy sg szczesliwe!



Dzieciom z zespotem ZT TK niektore rzeczy mogg jednak
sprawiacC wiekszg trudnosc. Niektorym trudniegj jest:

.. chodzi¢, mowic, spac lub jes¢ bez pomocy

.. pokazac, jak sie czujg, co moze sprawiac, ze czujg
rozdraznienie

.. uczycC sie lub rozumiecC rozne rzeczy

.. wykonywac rozne czynnosci, poniewaz ich miesnie
mog3g nie by¢ bardzo silne

Niektore dzieci mogg czuc sie nieswojo, gdy jest gtosno lub
gdy dotykajg czegos, co jest dla nich nieprzyjemne, dlatego
powinnismy byc¢ delikatni i spokojni, jesli zauwazymy, ze sg
zaniepokojone.

Dzieci z zespotem ZTTK mogg czesciej chodzi¢ do
lekarza i na rozne terapie, ktére majg im pomoc. W szkole
dzieci mogg otrzymywac dodatkowg pomoc, aby mogty
robicC to wszystko, co robig inne dzieci.



Czasami dzieci z zespotem ZTTK majg padaczke, ktora
moze powodowac napady, a to moze wygladac
przerazajgco. Jesli zdarzy sie to, gdy jestes z nimi, wazne
jest, aby zachowac spokoj, powiedziec rodzicowi lub
odpowiedzialnej osobie dorostej i upewnic sie, ze w poblizu
nie ma niczego, co mogtoby je zranic.

Dzieci z zespotem ZT TK mogg rozumieC duzo wiecej, niz
potrafig powiedzieC i majg swoje wlasne szczegolne
sposoby komunikowania sie. Wiele dzieci z zespotem ZTTK
uzywa komunikacji alternatywnej lub obrazkéw, aby
wyrazac siebie...i czesto wspaniale sie przytulajg!



Dobrze jest wiedzieC, kiedy ktos ma zespot ZTTK, poniewaz
pomoze to rodzinie, przyjaciotom i opiekunom lepigj
zrozumiec jego potrzeby.

Dzieci z i bez zespotu ZTTK sg roézne | wszyscy czasami
potrzebujemy pomocy — dlatego wazne jest, abysmy sie
wzajemnie wspierali.
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Dotacz do Unique, aby uzyskaé kontakty z rodzinami, informacje i wsparcie:

Become a member

Pomé6z nam pomagac Tobie!

Unique jest organizacjg charytatywng bez finansowania rzgdowego,
utrzymujgca sie wytgcznie z darowizn i grantéw. Jesli mozesz, prosimy
0 przekazanie darowizny:

Donate via our website

Tlumaczenie:
Fundacja SONgene ZTTK Poland
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Rodziny powinny konsultowac¢ sie z wykwalifikowanym lekarzem we wszystkich sprawach
dotyczacych diagnozy genetycznej, postepowania i zdrowia.

Ta ksigzeczka dla dzieci zostata opracowana przez Unique i zrecenzowana przez dr Mari Mori (MD),
profesor nadzwyczajng genetyki cztowieka w Emory University School of Medicine, Atlanta, Georgia,
USA. Ksigzeczka opiera sie na oryginalnej pracy napisanej przez dr Seonaid Beaumont, Sheffield,
Wielka Brytania, udostepnionej na licencji Creative Commons Attribution-ShareAlike 4.0 International
License.

Niniejszy przewodnik zostat zweryfikowany przez dr. Ryszarda Slezaka z Wroctawskiego
Uniwersytetu Medycznego.
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https://www.facebook.com/share/14r1hojTZgK/
https://rarechromo.org/join-us/
https://rarechromo.org/donate/
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