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Witaj Rodzicu!

Jesli otrzymateS te broszure, to prawdopodobnie
jestes lub wkrotce staniesz sie Rodzicem dziecka
z Zespotem Downa. Gratulujemy! Jeszcze nie tak
dawno byliSmy na Twoim miejscu, dlatego teraz
chcielibySmy podzieli¢c sie z Toba naszymi
doSwiadczeniami.

Trzymasz w rekach naszym zdaniem najwazniejsze
informacje na pierwsze miesigce zycia dziecka. Ale
wiedz, Ze zawsze mozesz liczy¢ na nasze wsparcie.
Jestesmy Stowarzyszeniem LEVEL 21 dzialajacym
na rzecz os6b z zespolem Downa i ich Rodzin
skladajacym sie z rodzicow dzieci z zD. Zajrzyj do
nas na strone facebooka LEVEL 21 - Elk i okelice

oraz zamknieta grupe o tej samej nazwie, gdzie
wymieniamy sie pytaniami, dosSwiadczeniami
i radami.

Otworz serce — najwazniejsze
to dostrzegac mate szczescia.
Jakie wyzwania Cie czekajg?

Nie martw sie na zapas. Kazde dziecko jest inne
i towarzysza mu odmienne problemy, ale i rdzne
sukcesy. W  dzisiejszych czasach dzieci
z Zespolem Downa sa wspierane od pierwszych
tygodni zycia wiec nie zostajesz Rodzicu sam!
Wady serduszka sga korygowane, hipotonia (stabe
napiecie mieSniowe) wspierana jest fizjoterapia,
wczesna interwencja logopedyczna i pedagogiczna
pozwala pracowac nad rozwojem dziecka.

Co mozesz zrobic¢?

1) KOCHAJ - to najwazniejsze. Zobaczysz, ze
otrzymasz stokro¢ odwzajemnione uczucie!

2) Mamo karm piersig — mleko matki to najlepszy
bezcenny pokarm dla Twojego dziecka, a do tego
naturalna rehabilitacja miesni jego twarzy.
Pamietaj, Ze mozna karmi¢ wilasnym mlekiem
przez butelke (bywa, Ze stabe napiecie miesniowe
dziecka uniemozliwia ssanie piersi). Jednak jesli
nie uda Ci sie naturalne karmienie - glowa do
gory! Mleko zastepcze tez jest OK.

Tato przytulaj, caluj, nos na rekach, kochaj!!!
Mame tez :-)

3) Shuchaj swego serca i instynktu. Rodzic wie
najlepiej jak dbac o swoje dziecko.

4) Masz prawo by¢ zmeczonym Rodzicem, czuc
frustracje, zto$¢, bezsilnos¢. To sa naturalne
emocje, przez ktore wiekszosC z nas przechodzi.
Daj Sobie czas. Spokéj ducha wroci. Nic ponad
sity Twoje i Twojego Dziecka.

5) A potem... zaufaj lekarzom i badaniom
medycznym. Pytaj i dowiaduj sie. Prawdopodobnie
przy wyjsciu ze szpitala, otrzymasz mndstwo
skierowan do specjalistow. Do najwazniejszych
naleza: genetyk, kardiolog, neurolog, audiolog,
endokrynolog, okulista, ortopeda, rehabilitant czy
gastrolog. Nie zalamuj sie. Zawsze warto sprawdzic,
czy wszystko jest ok ze zdrowiem Maluszka. Kiedy
wreszcie razem wrocicie do domu, wez kalendarz
i na spokojnie umow wszystkie wizyty. To tylko na
poczatku wyglada na trudne do ogarniecia. Dacie
rade jak my wszyscy :-)

6) Z kilkuletniej perspektywy rodzica mozemy
powiedzie¢, ze oprocz wizyt lekarskich do tych
najwazniejszych zaliczy¢ trzeba tez:

- fizjoterapie, ktéra wspiera rozwdj ruchowy
(w domu tez mozesz wspiera¢ rozwoj dziecka: kladz
je czesto na brzuchu, nad 16zeczkiem zawie$
balonik, wstazeczki w bezpiecznej odlegtosci, aby
dziecko wyciagato raczki ku gorze)

- neurologopede, ktory pracuje z mieSniami twarzy
(nauka ssania, prawidlowego karmienia, masaze
twarzy; w dalszych miesigcach réwniez nauka
mowienia i czytania); czytaj ksigzeczki, Spiewaj
i recytuj wierszyki

- terapie integracji sensorycznej — SI — terapeuta
pomaga w uporzadkowaniu i zrozumieniu bodzcow
jakie dochodza do dziecka z otaczajacego Swiata
poprzez prace z roznymi fakturami, dZzwiekami,
zapachami itp.; w domu mozesz dawac dziecku do
raczek gabki, szczotki, folie babelkowa, rzepy,
bawiC sie prostymi instrumentami muzycznymi,
poznawac zapach owocow czy przypraw.



Aby wspoméc rozwoj dziecka, nalezy je najpierw
zdiagnozowa¢. Pozwoli to okresli¢ deficyty
rozwojowe u dziecka oraz mocne strony
i mozliwosci, na ktorych mozna bazowa¢ w trakcie
terapii (np. ulubione zabawki, kolory, faktury).
Szczegblowa diagnoza pozwoli na dobranie
wiasciwych metod pracy i rodzajow terapii.

Pamietaj, ze chociaz zesp6t Downa to nie jest
choroba do uleczenia, to mozna znacznie poprawic
komfort zycia os6b z zD poprzez terapie, ale tez
suplementacje i zdrowa diete. JeSli jednak
zdecydujesz sie na suplementy to badaj dziecko.
Przesadzi¢ w dobrej wierze tez mozna.

Najwazniejszq potrzebq Twojego
dziecka jest bycie kochanym!

Nie obawiaj sie dodatkowych potrzeb dziecka.
Kluczowym jest srodowisko Zycia, akceptacja,
wsparcie, bezpieczeristwo i kontakty spoleczne
Z rowiesnikami, a nie ilos¢ zastosowanych terapii.

Podalismy Tobie mozliwosci jakimi mozesz
wspiera¢ dziecko, ale Sam zdecyduj, z ktorych
chcesz skorzystac. Dostosuj do Waszych potrzeb,
mozliwosci i checi. Nic na sile. Potrzebny jest czas
i duuuuuzo cierpliwosci.

Sprawy finansowo-formalne

Pierwszym i najwazniejszym dokumentem o jaki
powinniscie sie ubiega¢ jest Orzeczenie
o Niepelnosprawnosci — na podstawie tego
dokumentu mozna korzysta¢ ze S$wiadczen,
uprawnien i ulg regulowanych ustawami
i rozporzadzeniami.

W miejskim lub powiatowym Zespole do Spraw
Orzekania o Niepelnosprawnosci nalezy zlozy¢
wniosek o Orzeczenie o Niepelnosprawnosci
i dotaczy¢ wynik genetyczny wraz ze wszystkimi
wynikami badan zebranymi od specjalistow
ipoczeka¢ na decyzje. Wazne, by otrzymane
orzeczenie bylo wydane ze wskazaniami z punktu
71 8 tego orzeczenia, mowigcymi o koniecznosci
stalej opieki nad dzieckiem. (Po uzyskaniu
orzeczenia mozna wystgpi¢ do zespolu o
legitymacje osoby niepelnosprawnej. Pozwala
ona na rézne ulgi, np. komunikacji miejskiej).

Na podstawie Orzeczenia o Niepelnosprawnosci
mozna sie starac o:

a) Swiadczenia opiekuncze (zasitek pielegnacyjny,
Swiadczenie pielegnacyjne z tytulu rezygnacji
pracy, specjalny zasitek opiekunczy)

b) zasilek rodzinny (zalezy od wysokoSci
dochodéw)

¢) dofinansowanie PFRON — Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Oso6b  Niepelnosprawnych (np.
turnus6w rehabilitacyjnych)

d) dofinansowanie sprzetéw rehabilitacyjnych
i ortopedycznych z PCPR-u — Powiatowe Centrum
Pomocy Rodzinie

e) skorzystanie z programéw pomocowych dla oséb
z niepelnosprawnoscia realizowanych przez
organizacje pozarzadowe (np. karnety na basen czy
bezplatne zajecia rehabilitacyjne)

f) program ,Za zyciem” — na podstawie ustawy
z 2016 roku o wsparciu kobiet w cigzy i rodzinom,
w ktorych urodzi sie dziecko nieuleczalnie chore,

przystuguje pomoc zdrowotna i  socjalna.
Zaswiadczenie o chorobie dziecka wystawia lekarz
posiadajacy specjalizacje II stopnia lub tytul

specjalisty w dziedzin: potoznictwa i ginekologii,
perinatologii lub neonatologii. Daje ono prawo
m. in. do Swiadczen opieki zdrowotnej finansowanej
z NFZ-tu oraz przyjecia poza kolejnoscig dziecka
1 mamy w cigzy.

Ustawa ta  umozliwia  wyplate zasitku
jednorazowego w kwocie 4000zt z racji urodzenia
dziecka z niepelnosprawnoscia. (wiecej info na
www.mz.gov.pl)

Nawet najglebsze wody da sie
przeplynqc!

Jezeli potrzebujesz wiecej informacji skontaktuj sie
Z nami:

* LEVEL 21 — Elk i okolice — strona facebook

* level21.elk@gmail.com-Stowarzyszenie LEVEL 21

* marta.dymek.elk@gmail.com - mama chtopca z zD
* kom.508 347 993 - Karolina mama dziewczynki z zD

Czekamy na Was
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