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DRODZY RODZICE!

JesteSmy rodzicami Tosi z zespotem Downa. Wiemy, a przynajmniej
domyslamy sie, co teraz czujecie. Nattok mysli, szok, smutek, zaprzeczenie,
moze nawet zto$¢ albo zawdd, bo przeciez nie tak miato byc...

Na tym etapie te wszystkie emocje sg naturalne, dobre i potrzebne. Ta
mieszanina sprzecznych ze sobg uczu¢ pomoze Wam oswoic sie z faktem,
ze bedziecie wychowywac dziecko z zespotem Downa.

Poczatki zawsze sg najtrudniejsze, wiemy to z autopsji. Dobrze jest miec
przy tym Swiadomos¢, ze zycie z dzieckiem z dodatkowym chromosomem
(nazywanym nie bez powodu chromosomem szcze$cia albo mitosci) jest
oczywiscie trudniejsze, ale naprawde nie jest koncem swiata. Mozecie by¢
szczesliwi, dumni ze swojego dziecka, mozecie pracowac, wyjezdzac na
wakacje, spedzac czas z rodzing i przyjaciotmi.

Pamietajcie, ze pierwsze miesigce zycia Waszego dziecka sg kluczowe
dla jego rozwoju. Im szybciej zaczniecie dziata¢, tym lepiej. A formalnosci
i spraw do zatatwienia jest sporo.

Postaramy sie Wam w tym pomac.

Olga i Tomek Kierstanowie
Fundacja STREFA INTEGRACJI

Kontakt:

Fundacja Strefa Integracji

tel. 600 419 615
Facebook.com/Strefalntegracji21
fundacja@strefaintegracji.org



GLOWA DO GORY!

N Najwazniejsza rzecz: NIE CZYTAJCIE

WSZYSTKIEGO, CO ZNAJDZIECIE

W INTERNECIE! A przynajmniej nie
odnoscie tego do swojej sytuacji. Osoby
z zespotem Downa réznig sie miedzy
sobg - tak jak réznig sie miedzy sobg
0soby petnosprawne - i kazdy przypadek
jest indywidualny. Nie wkrecajcie sie

w czarnowidztwo i nie doszukujcie

sie u swojej pociechy wszystkich
symptomow chordb, przypadfosci

i problemdéw, o ktérych przeczytacie

w sieci.

Rozwdj dzieci z zespotem Downa mozna
(i nalezy!) wspiera¢ od samego poczatku.
Istnieje wiele miejsc, gdzie uzyskacie
porady i fachowa pomoc. Znajdziecie
takze wielkie wsparcie wsrdd innych
rodzicéw dzieci z zespotem. To oni

beda Waszymi przewodnikami. Nie
bedziecie sami!

N Obecnie osoby z zespotem Downa maja

szanse na wartosciowe zycie osobiste
i spoteczne. Wasze dziecko rowniez jg
ma, cho¢ pewnie teraz trudno Wam to
sobie wyobrazi¢. Oczywiscie, czasem
nie bedzie tatwo. Ale jesli uwierzycie

w swoje dziecko i dacie mu narzedzia
do rozwoju, z pewnoscig pozytywnie
Was zaskoczy.

Od poczatku otoczcie dziecko mitoscia.
Im wiecej mu dacie, tym wiece]
dostaniecie.

Osoby z zespotem Downa, jezeli sg pod
opieka medyczng, sg w stanie reagowac
na terapie, a dzieki niej osiggac sukcesy
w edukacji oraz pokonywac kolejne
poziomy samodzielnosci i jakosci zycia.

Choc nasze spoteczenstwo ma pewne
problemy z akceptacjg 0sob z zespotem
Downa, to tolerancja i Swiadomos¢
spoteczna rosna i sg wyzsze niz
kiedykolwiek wczesniej. Jesli Wy
zaakceptujecie swoje dziecko, innym
przyjdzie to fatwiej.

Jesli uwierzycie

W swoje dziecko

| dacie mu narzedzia
do rozwoju,

Z pewnoscig
pozytywnie Was
zaskoczy.




FAKTY | MITY NA TEMAT
ZESPOLU DOWNA

Zespo6t Downa to choroba,

ktérag mozna leczy¢

MIT! Zespot Downa jest wadg genetyczng,
a nie chorobg. Nie mozna sie nim zarazic¢
ani go wyleczy¢ (cho¢ nad tym ostatnim
pracujg naukowcy). Prawda jest, ze
zespotowi Downa czesto towarzysza rézne
choroby (np. serca, ukladu pokarmowego,
wzroku, stuchu).

Dzieci z zespotem Downa poézniej
osiggaja etapy rozwojowe

FAKT! Dzieci z zespotem Downa pdzniej niz
ich réwiesnicy zaczynajg siada¢, raczkowac,
chodzi¢, méwic. W wiekszosci wypadkdw
zdobywaja wszystkie te umiejetnosdi,
zajmuje im to jednak wiecej czasu i wymaga
wiecej wysitku, zwigzanego z rehabilitacja

i zajeciami terapeutycznymi.

Osoby z zespotem Downa maja
problemy z prawidtowa wymowa
FAKT! Wynika to ze specyficznej budowy
jamy ustnej oraz obnizonego napiecia
miesniowego w jej obrebie. Osoby

z zespotem Downa czesto majg specyficznag
artykulacje. Nie jest ona jednak oznaka
nizszego poziomu intelektualnego.

Osoby z zespotem Downa sprawdzajg
sie jedynie w najprostszych zadaniach
MIT! A przynajmniej generalizowanie.
Wystarczy zapoznac sie z przyktadami.
Pablo Pineda - nauczyciel i aktor,
absolwent wyzszej uczelni. Tim Harris -
mowca motywacyjny i wiasciciel
restauracji. Karen Gaffney - ptywaczka,
wielokrotna zdobywczyni medali

olimpijskich; przeptynefa Kanat La Manche.
Kayla McKeon - lobbystka walczaca

o réwne prawa ekonomiczne dla oséb

z niepetnosprawnoscia intelektualna.

Osoby z zespotem Downa potrafig
tworzyc dtugotrwate relacje i zwiazki
FAKT! Na Swiecie jest mndstwo par

0s6b z zespotem Downa, ktére tworzg
dtugotrwate zwigzki. Niedawno pewna para
w Wielkiej Brytanii Swietowata 24 rocznice
Slubu. Mozna wrecz powiedzie, ze uczucia
sg jedna z najmocniejszych stron tych
0s6b. Potrafig kochag, troszczy¢ sie i dbac
o drugiego czlowieka.

Edukacja integracyjna jest
nieskuteczna

MIT! Choc zalezy od tego, czego chcemy
uczyc¢ dzieci. Czy chcemy skupiac sie na
utamkach, mitozie i statej Plancka, czy tez
uczyc je tolerancji, otwartosci, wrazliwosci
na innos¢, umiejetnosci pomagania.

Czy chcemy, aby konczac szkote, miaty

na Swiadectwie same pigtki, czy tez by
rozumiaty, ze ,inny” nie znaczy ,gorszy".

Osoby z zespotem Downa nie moga
zdoby¢ wyzszego wyksztatcenia

MIT! Katie Apostolides, Roisin De Burca,
Olcayto Tungel, Francesco Aglio, Pablo
Pineda - to osoby z zespotem Downa, ktore
moga sie poszczyci¢ dyplomem wyzsze)
uczelni. S3 to osoby z réznych stron Swiata.
Oprocz zespotu Downa f3czy ich jedno -
kto$ w nich uwierzyt i dat im szanse! A oni jg
wykorzystali.



GENETYK

Jesli Wasze dziecko ma podejrzenie wady
genetycznej, konieczne bedzie zbadanie
tzw. kariotypu, ktére potwierdzi lub
wykluczy zesp6t Downa. Skierowanie do
poradni genetycznej powinniscie otrzymac
razem z wypisem ze szpitala. Badanie
polega na pobraniu krwi. Na wynik czeka
sie okofo miesigca, bedzie on potrzebny
w przysztosci, zeby udokumentowac

wade genetyczng, wiec warto wykonac
badanie, nawet jesli zespdt Downa widac
gotym okiem. Z wynikiem nalezy p6js¢ do
lekarza genetyka, ktéry odpowie na Wasze
pytania i podpowie, co robi¢ dalej.

Warto wiedzie¢: §

Zespot Downa to inaczej trisomia

21 chromosomu (w 21 parze
chromosomaéw wystepuije trzeci,
dodatkowy, chromosom - stad

wiasnie 21.03 wybrany zostat jako
Miedzynarodowy Dzier Zespotu Downa).
Najpowszechniejsza jest trisomia petna
(zdecydowanie rzadziej wystepuj
trisomia mozaikowa lub translokacyjna),
ktéra nie wynika z predyspozycji
genetycznych rodzicéw - wedtug
obecnej wiedzy medycznej jest ona
dzietem przypadku.

Kontakt:

Centrum Genetyki Medycznej GENESIS
ul. Grudzieniec 4, Poznan

Genesis.pl | tel. 61 626 34 36

lub SMS z prosha o kontakt zwrotny:
601 305 306

ZASWIADCZENIE
ZA ZYCIEM"

To za$wiadczenie wynika z Ustawy z dnia
4 listopada 2016 r. 0 wsparciu kobiet
w Cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz. U. poz.
1860) . Aby skorzystac z uprawnien
wynikajgcych z ustawy, musicie dysponowac
zaswiadczeniem o chorobie powstatej
w prenatalnym okresie rozwoju dziecka
lub w czasie porodu. Takie zaswiadczenie
moze wystawi¢ lekarz opieki zdrowotnej
(czylilekarz NFZ) - pofoznik i ginekolog,
perinatolog, neonatolog, neurolog dzieciecy,
kardiolog dzieciecy lub chirurg dzieciecy.
Woéwczas uprawnia Was ono do uzyskania:
N $wiadczen opieki zdrowotnej

(np. dodatkowych wizyt potozne)),

N ustug koordynacyjno-opiekuriczo-
-rehabilitacyjnych,

N jednorazowego swiadczenia
w wysokosci 4 000 zt (wniosek nalezy
ztozy¢ w urzedzie miasta/gminy lub
os$rodku pomocy spotecznej nie pdzniej niz
w ciggu 12 miesiecy od narodzin dziecka).

Zaswiadczenie wystawione przez jednego

z wymienionych wyzej specjalistow, pediatre

lub lekarza podstawowej opieki zdrowotne;

dziecku do 18 roku zycia uprawnia do
korzystania:

Nz wyrobow medycznych (takich jak np.
pieluchomaijtki, buty ortopedyczne,
worki stomijne, ortezy) czesciej niz
wynika to z tzw. okresu uzytkowania,

N ze $wiadczen opieki zdrowotnej poza
kolejnoscig wynikajacg z listy oczekujgcych,

N z leczenia w poradniach
specjalistycznych bez skierowania.



OPIEKA LEKARSKA

Dzieci z zespofem Downa cze$ciej maja
problemy zdrowotne, do ktérych nalezag
choroby serca, uktadu pokarmowego,
uktadu nerwowego, wzroku, stuchu,

a takze obnizona odpornos¢, zaburzenia
gospodarki witaminowo-mineralnej

i hormonalnej. Nie oznacza to, ze Wasze
dziecko bedzie miato wszystkie te
problemy! Ogromne znaczenie majg tu
systematyczna kontrola i profilaktyka.
Badania, ktére warto wykonac w pierwszych

miesigcach, a potem cyklicznie powtarza, to:

N USG jamy brzusznej - pozwoli
wykluczy¢ wady uktadu pokarmowego,
mozliwe, ze zostanie wykonane juz
w szpitalu, warto powtarzac raz do roku,

N USG przezciemigczkowe - pozwala
na ocene catego osrodkowego
uktadu nerwowego, sprawdzenie wad
rozwojowych, niedotlenien itp., mozliwe,
ze zostanie wykonane juz w szpitaluy,

N morfologia - warto kontrolnie
wykonywa¢ morfologie co pét roku lub
co rok, a raz na jakis czas kontrolowac
zelazo, witamine D, witaminy z grupy B

i homocysteine (podwyzszony poziom
tej ostatniej moze wskazywac na
problemy metaboliczne),

TSH, FT3, FT4 - nawet jesli w szpitalu
poziom TSH byt w normie, warto
kontrolowac tarczyce, poniewaz dzieci
z zespotem Downa czesto majg z nig
problemy,

badanie stuchu - skierowanie
dostaniecie w szpitalu potozniczym, przy
okazji badania stuchu warto umoéwic sie
na badanie ABR (pogtebione badanie
stuchu wykonywane we $nie),

badanie wzroku - wykluczy czeste
w zespole Downa wady wrodzone, takie
jak za¢ma, jaskra czy zez,

badanie neurologiczne - neurolog
moze zleci¢ dodatkowe badania (np. EEG),
wstepnie oceni¢ napiecie miesniowe,

W przysztosci wystawia potrzebne
za$wiadczenia i opinie,

badanie kardiologiczne - pierwsze
najprawdopodobniej odbedzie sie

w szpitalu, potem warto co jaki$ czas
kontrolowac prace serca.



SZCZEPIENIA

Najwazniejsze informacje:

N odpfatne szczepionki skojarzone, rozwazy¢ szczepienie przeciwko
produkowane na bazie niezywych rotawirusom,
drobnoustrojéw, sg bardziej
oczyszczone, odtoksycznione i wywotujg N istniejg grupy pacjentdw, ktérym

mniej odczyndw poszczepiennych przystuguja nieodptatnie szczepionki
w poréwnaniu do szczepionek skojarzone oraz szczepionki
refundowanych przez panstwo, niecbowigzkowe (np. przeciwko
rotawirusom) — koniecznie zapytajcie
N szczepionki skojarzone pozwalaja swojego pediatry, czy Wasze dziecko
zmniejszy¢ liczbe wkiu¢ oraz ograniczy¢ kwalifikuje sie do takich szczepien,

stres i bol dziecka,
N w wypadku probleméw neurologicznych,

N jednoczesnie pojawiajg sie gtosy, ze hematologicznych czy immunologicznych
skojarzone szczepionki wielosktadnikowe pytajcie lekarzy, czy nie ma koniecznosci
moga stanowi¢ obcigzenie dla odroczenia szczepienia,

organizmu dziecka z zespotem Downa,

N nie szczepcie za wszelka cene - jesli
N ze wzgledu na obnizong odpornos¢ dziecko zabkuje, ma katar czy infekcje,
dzieci z zespotem Downa mozecie lepiej odtozy¢ szczepienie na pdzniej.




REHABILITACJA | TERAPIA

Dzieci z zespotem Downa rozwijaja sie
wolniej niz ich petnosprawni rowiesnicy.
Dlatego warto jak najszybciej zaczac¢
wspomagac rozwdj rehabilitacja

i stymulacja. Fizjoterapeuta bedzie
pracowat nad obnizonym napieciem
miesniowym i minimalizowat op6znienia
rozwoju ruchowego. Logopeda

w pierwszym etapie zycia skupi sie

na masazach usprawniajgcych aparat
artykulacyjny. Od okoto széstego miesigca
zycia dziecka niezbedna stanie sie praca
nad poczatkami komunikacji i mowy. Jedna
z uznanych i skutecznych metod nauki
mowy jest Metoda Krakowska profesor
Jagody Cieszynskiej.

Mozecie zrobi¢ bardzo wiele w domu.
Wazne jest nawet to, w jaki sposdb karmicie
i nosicie swoje dziecko oraz jakie zabawki
kupujecie. By¢ moze bedziecie musieli
zaopatrzyc¢ sie w sprzet rehabilitacyjny,

a z czasem w pomoce logopedyczne

Jezeli stan zdrowia
dziecka na to
pozwala, najlepie]
juz od pierwszych
tygodni zycia objac je
opiekga fizjoterapeuty
| logopedy.

i edukacyjne. W pokoju dzieciecym warto
zawiesi¢ lustro na wysokosci wzroku
dziecka. Zwieksza ono swiadomos¢

ciata i mimiki, uczy obserwowania

i nasladowania, a tym samym wptywa na
rozwdj umiejetnosci komunikacyjnych

i spotecznych.

Jezeli stan zdrowia dziecka na to pozwala,
warto juz od pierwszych tygodni zycia objgc
je opieka fizjoterapeuty i logopedy. Najlepiej
zgtosic sie do oSrodka rehabilitacyjnego.
Niestety, najczesciej trzeba odczekac

w kolejce, by skorzystac z bezpfatnej terapii.
Warto jednak juz na samym poczatku choc
raz spotkac sie z fizjoterapeuta i logopeda,
by pozna¢ sposoby pracy z dzieckiem

i wykluczy¢ btedy, ktére moga negatywnie
wptynac na jego rozwdj. Proponujemy takie
spotkania w ramach programu ,Pierwszy
krok”.

Kontakt:

Fundacja STREFA INTEGRACJI
tel. 600 419 615
Facebook.com/Strefalntegracji21
fundacja@strefaintegracji.org



OSRODKI
REHABILITACY)NE

W Poznaniu funkcjonuje wiele osrodkéw
rehabilitacyjnych, w ktérych dzieci

z zespotem Downa objete sg opiekg
fizjoterapeutow, logopeddw, pedagogdw,
psychologéw i innych terapeutéw. Mozna
w nich uzyska¢ pomoc, ktéra bedzie dla
Was bezptatna, bo finansowana z trzech
Zrédet NFZ, PFRON, WWR.

Warto od razu wybrac¢ osrodek, zeby

jak najszybciej rozpoczac terapie lub
przynajmniej uzyskac fachowe wskazowki
dotyczace postepowania z dzieckiem

w domu. Na poczatek wybierzcie jeden
osrodek - cieszacy sie dobrymi opiniami

i w miare mozliwosci potozony blisko
Waszego miejsca zamieszkania. Z czasem
zaczniecie pewnie chodzi¢ do wielu

osrodkéw - jest to bardzo czesta praktyka.

Warto wiedziec:

Zeby skorzystac z refundowanej
terapii, trzeba odczekac w kolejce.

Jednak nie warto traci¢ czasu.

W oczekiwaniu na wolne miejsce
mozecie od razu zacza¢ odptatng
rehabilitacje w wybranym osrodku.
W ten sposéb Wasze dziecko oswoi
sie z miejscem i terapeutami, a oni
pOznajg jego potrzeby.



OSRODEK WCZESNE]J
INTERWENCJI

OWI, czyli Osrodek Wczesnej Interwengji

i Wspomagania Rozwoju, to placéwka
wczesnej, kompleksowej pomocy dla dzieci
od urodzenia do si6dmego roku zycia.
Zajecia w OWI sa w pei finansowane

z NFZ i PFRON (Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych -
po uzyskaniu orzeczenia

0 niepetnosprawnosci).

W OWI uzyskacie pomoc fizjoterapeuty,
logopedy, pedagoga i psychologa,

a czasem propozycje zaje¢ dodatkowych,
jak basen czy dogoterapia. Na poczatek
to w zupetnosci wystarczy, dlatego jest
to bezpieczna opcja w wyborze osrodka
rehabilitacyjnego dla Waszego dziecka.

Jak sie zapisac:

Poproscie lekarza rodzinnego

o skierowanie na rehabilitacje:

N skierowanie na tzw. druku do szpitala,

N w tytule: ,Skierowanie do osrodka
rehabilitacji dzienne]",

N w tresci lub w pozydji ,Cel": ,Na
rehabilitacje wieku rozwojowego”.

Na skierowaniu muszg sie znalez¢:

N klasyfikacja ICD 10 (w wypadku zespotu
Downa jest to Q90),

N czytelne: REGON placéwki wystawiajacej
skierowanie i PWZ (numer prawa
wykonywania zawodu) lekarza.

Skierowanie nalezy dostarczy¢ do OWI

w ciggu dwadch tygodni.

Umdwcie sie telefonicznie na spotkanie,
na ktérym odbeda sie konsultacje
z terapeutami oraz pediatra. Specjalisci

oceniaja rozwoj dziecka

i okreslajg potrzeby

terapeutyczne. Na

spotkanie wezcie ze soba:

N ksigzeczke zdrowia
dziecka,

N wypis ze szpitala
potozniczego,

N dokumentacje
medyczna,

N orzeczenie
0 niepetnosprawnosdi,
jesli juz je macie.

Kontakt:

Osrodek Wczesnej
Interwencji

ul. Szczepana 7a, Poznan
Poznan.psoni.org.pl/
osrodek-wczesnej-
interwencji

tel. 61 8325373

Osrodek Wczesnej
Interwencji

w Niepublicznym Zaktadzie
Opieki Zdrowotnej -
Dzienny Osrodek
Rehabilitacyjny ,Bartek”
0s. Piastowskie 42, Poznan
tel. 61 87713 11




WCZESNE WSPOMAGANIE
ROZWOJU

Wczesne wspomaganie rozwoju pozwala
na uzyskanie dodatkowej terapii. W catym
miescie jest wiele placéwek, ktore
prowadzg terapie w ramach WWR. Mozna
uzyskac od czterech do oSmiu godzin
terapii miesiecznie.

Pierwszym krokiem jest uzyskanie opinii
0 wczesnym wspomaganiu rozwoju,

ktérg wydaja poradnie psychologiczno-
-pedagogiczne. Kazda z nich ma swdj

rejon dziatania, musicie wiec znalez¢ swojg
poradnie, obejmujgcg Wasze miejsce
zamieszkania. Nie zawsze jest to fatwe, wiec
dzwonigc do wybranej poradni, przygotujcie
adres najblizszej placowki oswiatowej - to
utatwi weryfikacje.

Po zebraniu potrzebnych dokumentéw
umowcie sie telefonicznie na spotkanie,

na ktdre stawicie sie wraz z dzieckiem.

Na spotkaniu zostang przeprowadzone
badania psychologiczne, czasem takze
logopedyczne. Nastepnie otrzymacie
informacje o terminie posiedzenia zespotu
orzekajgcego. Mozecie w nim uczestniczyc.
Decyzja w formie opinii 0 wczesnym
wspomaganiu rozwoju jest gotowa do
odbioru okoto trzech tygodni pdzniej.
Dokument nalezy przekazac wybranej
placéwece, realizujacej zajecia w ramach
WWR. Liste takich placéwek otrzymacie

w poradni.

Potrzebne dokumenty:

N zaswiadczenie o wczesnym
wspomaganiu rozwoju od lekarza
rodzinnego,

< wniosek o wydanie opinii
0 WCzesnym wspomaganiu
rozwoju.

Uwaga! Poszczegdlne poradnie

majg swoje wiasne wzory drukow.
Mozna je pobrac ze strony lub
bezposrednio z poradni, ewentualnie
poprosi¢ o przestanie wzoru na adres
e-mailowy.




ORZECZENIE ;
O NIEPELNOSPRAWNOSCI

Orzeczenie o niepetnosprawnosci przyda
Wam sie wiele razy. Jest ono potrzebne do
uzyskania réznego rodzaju ulg, Swiadczen,
programéw rehabilitacyjnych. Wymagaja go
tez niektdre fundacje.

Potrzebne dokumenty:
N wniosek o wydanie orzeczenia,

N zaswiadczenie lekarskie o stanie
zdrowia, wypetnione przez Waszego
lekarza,

dokumentacja medyczna
potwierdzajaca stan zdrowia (np. karty
informacyjne leczenia szpitalnego,
dokumentacja z przebiegu leczenia

ambulatoryjnego, wyniki dodatkowych
badan diagnostycznych, konsultagji
specjalistycznych),

inne dokumenty (np. opinia
psychologiczno-pedagogiczna, jesli
takg macie),

ksigzeczka zdrowia dziecka

z uzupetnionymi bilansami
odpowiednimi do wieku dziecka
(oryginat do wgladu),

odpis skrécony aktu urodzenia
(do wgladu).

Dokumenty mozna pobrac O[]0

ze strony: bit.ly/2B5iUyx. &

Nalezy je ztozy¢ w budynku Starostwa
Powiatowego (w Powiatowym Zespole

ds. Orzekania o Niepetnosprawnosci).

W ciggu 14 dni od daty ztozenia kompletu
dokumentéw wnioskodawca zawiadamiany
jest listownie o posiedzeniu sktadu
orzekajgcego, na ktére musi sie stawi¢
osobiscie wraz z dzieckiem.

Kontakt:

Starostwo Powiatowe w Poznaniu
ul. Stowackiego 8, Poznan

tel. 61 841 07 05 lub 61 841 07 04




KOMISJA ORZEKAJACA
O NIEPELNOSPRAWNOSCI

Na komisje nalezy stawi¢ sie 10 minut
przed podanym terminem, aby sie
zarejestrowac. Nie trzeba brac ze

sobg zadnej dokumentacji medycznej,
a jedynie dowdd osobisty. Najczesciej
odbywajg sie dwa krétkie spotkania:

z lekarzem i psychologiem. Zadajg oni
pytania o stan zdrowia i rozwdj dziecka,
a takze o Waszg sytuacje rodzinng

i zawodowa. Catos¢ trwa okoto godziny.

LEGITYMACJA OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH

Warto postarac sie o legitymacje osoby
niepetnosprawnej, ktéra upowaznia

do korzystania z ulg i uprawnien

(np. darmowego przejazdu komunikacja
miejska z dzieckiem). Mozna jg wyrobic
w Powiatowym Zespole ds. Orzekania

o Niepetnosprawnosci. Potrzebne
dokumenty:

N wniosek o wydanie legitymacdji,

N aktualne zdjecie o wymiarach:
35 x 45 mm (jednolite, biate tfo),

dokument tozsamosci,

prawomocne orzeczenie (czyli 14 dni
po terminie odbioru).




SUBKONTO | ZBIERANIE 1%

Aby zbiera¢ dodatkowe fundusze na
leczenie i rehabilitacje dziecka, warto zatozy¢
subkonto w fundacji opiekujacej sie dzie¢mi
niepetnosprawnymi. Tam bedziecie mogli
gromadzi¢ darowizny z przelewdéw oraz
Srodki z 1%, ktére rodzina i znajomi moga
przekaza¢ podczas rozliczenia podatkowego.

Przy wyborze fundacji mozna wzig¢ pod
uwage np. to, czy fundacja pobiera prowizje
za prowadzenie subkonta lub jak szybko
zwraca poniesione koszty. Wéréd rodzicow
dzieci z zespotem Downa najpopularniejsze
wydaja sie dwie: Fundacja Dzieciom ,Zdazy¢
z Pomocg” i Fundacja ,Stoneczko”.

MECHANIZM
GROMADZENIA

| WYDAWANIA ZEBRANYCH
SRODKOW

N Zebranych $rodkéw nie dostajecie
do wiasnej dyspozycji. Zbieracie je na
subkoncie dziecka na koncie fundacji.
Jesli ponosicie koszt na rzecz dziecka,
musicie wytozy¢ pienigdze, wzigc¢ fakture,
rozliczy¢ jg w fundacji i czekac¢ na zwrot.

N Cele, na ktére mozna wydawac srodki,
réznia sie w zaleznosci od fundacji.
Najczesciej zwracane sg koszty terapii,
lekdw, sprzetu, wizyt lekarskich,
wyjazdow na turnusy rehabilitacyjne,
srodkdw pielegnacyjnych, ubran,
zabawek itp.

N Trzeba pamietac, ze ksiegowanie
wptywow w fundacjach trwa. Rozliczenia
podatkowe trwajg do konca kwietnia,
ale czasem dopiero jesienig fundacja
informuje, ile pieniedzy udato sie zebrac.

Warto zatozyc
subkonto w fundacji
opiekujgcej sie dzie¢mi
Z niepetnosprawnosciy,
zeby zbierac
darowizny i 1%.




ZASILEK PIELEGNACYJNY

Nalezy sie kazdemu, kto jest
niepetnosprawny, i jest niezalezny od
wysokosci dochoddéw. Wynosi 215,84 zt
(stan na 2019 r.) i jest wptacany co miesigc
na wskazane konto.

Zatatwia sie go w Poznanskim Centrum
Swiadczen. Ze wzgledu na diugie

kolejki najlepiej umowic¢ wizyte przez
internet. Na spotkanie nalezy zabra¢:
zaswiadczenie o niepetnosprawnosci oraz
wniosek o przyznanie $wiadczenia wraz

z oswiadczeniem dotyczacym formy wyptaty
Swiadczenia (oraz swéj numer konta). Po
okoto miesigcu poczta przychodzi decyzja
0 przyznaniu zasitku na okres waznosci
orzeczenia o niepetnosprawnosci.

SWIADCZENIE
PIELEGNACY)NE

Jesli Wasze dziecko potrzebuje statej
opieki, w zwigzku z czym jedno z Was musi
zrezygnowac z pracy, mozecie uzyskac
Swiadczenie pielegnacyjne w wysokosci
1583 zt miesiecznie (stan na 2019 r.).

Dokumenty do wypetnienia:

N orzeczenie 0 niepetnosprawnosci
(z adnotacja ,wymaga" w punktach 71i 8,
czyli ze wskazaniami: koniecznosci statej
lub dugotrwatej opieki lub pomocy oraz
koniecznosci statego wspdtudziatu na co
dzier opiekuna dziecka w procesie jego
leczenia, rehabilitacji i edukadji)

N |lub orzeczenie o0 znacznym stopniu
niepetnosprawnosci, a takze

N dokument potwierdzajgcy date rezygnadji
z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej
(Swiadectwo pracy).

Whniosek mozna ztozy¢ osobiscie, poczta
lub elektronicznie. Rozpatrzenie go korczy
sie wydaniem decyzji administracyjne;

w ciggu miesigca od daty ztozenia kompletu
dokumentow.

Kontakt:

Poznanskie Centrum Swiadczen
ul. Wszystkich Swietych 1 lub

ul. Matachowskiego 10, Poznan
PCS-Poznan.pl, tel. 61 646 33 44



PRACA ZAWODOWA
A OPIEKA NAD DZIECKIEM

Rodzicom dziecka z orzeczong
niepetnosprawnoscia nie przystuguje
dodatkowy urlop rodzicielski, a jedynie
dodatkowe trzy lata bezptatnego urlopu
wychowawczego (facznie szes¢ lat). Choc
powrdt do pracy bywa problematyczny
(trudniej zorganizowac terapie, obnizona
odpornos$¢ dzieci moze powodowac
Czestszg absencje w pracy), wiele

mam dzieci z zespotem Downa wraca
do pracy po zakonczeniu urlopu
macierzynskiego i z powodzeniem tgczy
prace zawodowg z opieka nad dzieckiem.

Wiele mam
wraca do pracy
po zakonczeniu
urlopu
macierzynskiego
| z powodzeniem
tgczy prace
zawodowag

z opieka nad
dzieckiem.

ROZLICZENIE PIT

W ramach ulgi rehabilitacyjnej rodzice
dziecka z niepetnosprawnoscia moga
odliczy¢ m.in. naktady poniesione na
rehabilitacje, leki specjalistyczne, sprzet
rehabilitacyjny, pomoce dydaktyczne,
turnusy rehabilitacyjne i wiele innych.
Mozna rowniez odliczy¢ koszty transportu
witasnym samochodem na niezbedne
zabiegi leczniczo-rehabilitacyjne

w wysokosci nieprzekraczajgcej w roku
podatkowym kwoty 2280 zt (stan na
2019r.).

Trzeba pamieta¢, ze wydatki muszg byc
udokumentowane, wiec wyrébcie w sobie
nawyk trzymania wszystkich paragonoéw

i faktur.



KARMIENIE A ROZWQ)
MOWY

Sposéb, w jaki Wasze dziecko

je, ma wptyw na rozwdj aparatu
artykulacyjnego i moze w przysztosci
zminimalizowa¢ wady wymowy, ktére
sg niestety charakterystyczne dla dzieci
z zespotem Downa.

Warto powalczy¢ o karmienie piersia,
poniewaz podczas ssania zaréwno jezyk,
jak i zuchwa oraz miesnie twarzy wykonujg
takie same ruchy jak podczas artykulacji.
Dziecko karmione piersig trenuje jezyk,
miesnie policzkéw, oddychanie przez nos
i wytwarzanie podcisnienia w jamie ustnej.
Czasem, z réznych powoddw, karmienie
piersig sie nie udaje. No c6z, bywa. Jesli
karmicie butelka, skonsultujcie doboér
butelki i smoczka z logopeda.

Podczas gryzienia pracujg te same miesnie,
co podczas méwienia. Kiedy zaczniecie
rozszerzac diete swojemu dziecku, warto
zamiast zmiksowanych papek podawac
maluchowi jedzenie rozdrobnione
widelcem. Mozna rozwazy¢ pominiecie
etapu papek i rozszerzenie diety metoda
BLW - bobas lubi wybdr (wytgcznie po
konsultacji z logopeda).

Wybor tyzeczki i kubka tez warto
skonsultowac z logopeda. tyzeczka
powinna by¢ bardzo ptaska (mozna nawet
uzy¢ plastikowej szpatutki laryngologicznej).
Kubek nie powinien by¢ niekapkiem -
lepiej, jesli dziecko pije przez stomke lub

z otwartego kubka (na poczatek moze by¢
to kubek typu Doidy).

Podczas ssania

| gryzienia dziecko
trenuje te same
miesnie, co podczas
maowienia.




DIETA DZIECI Z ZESPOLEM
DOWNA

Dieta jest waznym czynnikiem
decydujacym o rozwoju poznawczym

i fizycznym dziecka. U dzieci z zespotem
Downa wystepuje zwiekszone ryzyko:
niedoboréw zywieniowych, pojawienia sie
choréb o podtozu autoimmunologicznym
Czy rozwoju otytosci i jej powiktan.
Jednoczesnie bardzo czesto wystepuja

zaburzenia mikroflory jelitowej, wigzace sie

posrednio z obnizona odpornoscia oraz
wieloma zaburzeniami w funkcjonowaniu
przewodu pokarmowego. Wiasciwy
dobdr sktadnikéw pokarmowych (m.in.

eliminacja cukru z diety dziecka) warunkuje
utrzymanie prawidtowej masy ciata,
decydujacej w duzej mierze o rozwoju
fizycznym dziecka. Prawidtowe zywienie
ma wptyw takze na rozwdj intelektualny,
zdolnos¢ koncentracji, a tym samym
skutecznos¢ terapii pedagogiczne;

i logopedycznej. W zwigzku z powyzszym,
poza istotnym doborem skfadnikéw diety,
réwnie waznym jest dobdr uzasadnionej
suplementacji, dostosowanej indywidualnie
do dziecka. Warto obja¢ dziecko opieka
dietetyka.




KILKA PRAKTYCZNYCH RAD

N Zrébcie kilka kopii orzeczenia
0 niepetnosprawnosci - w pierwszych
miesigcach jest bardzo czesto potrzebne.

N Nie wierzcie we wszystkie informacje na
temat zespotu Downa, ktére znajdziecie
w internecie - dzieci z trisomig 21 rdznig
sie od siebie pod wieloma wzgledami.

N Obserwuijcie natomiast sprawdzone
blogi i profile na Facebooku innych dzieci
z zespotem - pomagaja, dajg nadzieje
i dostarczajg praktycznych wskazéwek.

N Poszukajcie w Waszym otoczeniu innych
rodzicéw dzieci z zespotem Downa -
WSZyscy trzymamy sie razem i nawzajem
sobie pomagamy.

N Uzbrojcie sie w cierpliwos¢, czekajac
na pierwszy usmiech, pierwsze stowo,

pierwszy krok - to bedg Wasze wyczekane

mate wielkie sukcesy.

N Pamietajcie, ze zespdt Downa to nie
wszystko - Wasze zycie nie bedzie sie
kreci¢ wytgcznie wokdt zespotu, a Wasze
dziecko, jak kazde inne, potrzebuje
przede wszystkim mitosci, opieki, troski,
zabawy, muzyki i czystej pieluchy ;)

Nie marnujcie czasu na
zastanawianie sie, Co na
to rodzina, rodzenstwo,
Co powiedzg ludzie,

czy sobie poradze,

jak zmieni sie moja
codziennosc - zycie
samo przyniesie
odpowiedzi, a wkrotce
spojrzycie na wszystko
Z nowej perspektywy.




MINISLtOWNICZEK

BLW - bobas lubi wybdr, baby led weaning -
metoda rozszerzania diety, polegajaca

na pominieciu etapu papek (zamiast nich
dziecko otrzymuje tatwe do zmiazdzenia
dzigstami jedzenie w kawatkach) i karmienia
tyzeczka (dziecko je rekami, samo decyduje,
co i wjakich ilodciach chce jes¢).

ICD10 - Miedzynarodowa Klasyfikacja
Choréb, w ktérej zespdt Downa ma symbol
Q90.

INTEGRACJA SENSORYCZNA - terapia
korygujaca nieprawidtowg integracje
informacji z wielu zmystéw, wykorzystuje
specjalistyczny sprzet (podwieszane
platformy, hamaki, hustawki, deskorolki,
réwnowaznie, duze poduchy, materace,
kotdry i kamizelki obcigzeniowe) oraz
materiaty do stymulacji dotykowej,
wzrokowej, wechowej, smakowej itp.

MAKATON - komunikacja alternatywna

z wykorzystaniem gestéw (a takze symboli
graficznych), stosowana w rehabilitacji
logopedycznej.

METODA KRAKOWSKA - terapia
neurobiologiczna, stosowana w rehabilitacji
logopedycznej, uznana za skuteczng

w terapii dzieci z zespotem Downa.

OWI - Osrodek Wczesnej Interwendji,
zapewnia wielospecjalistyczna

i kompleksowg rehabilitacje dzieci objetych
ubezpieczeniem NFZ.

PFRON - Panstwowy Fundusz

Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych,
instytucja wspierajaca rehabilitacje oséb
niepetnosprawnych (terapia, zakup sprzetu,
turnusy rehabilitacyjne).

SUBKONTO - konto w fundadcji, na ktérym
zbierane sg wptaty 1% podatku i darowizny
od darczyncow.

SWIADCZENIE PIELEGNACYJNE -
Swiadczenie pieniezne dla 0séb, ktére nie
podejmujg lub rezygnuja z zatrudnienia
lub innej pracy zarobkowej w celu podjecia
opieki nad niepetnosprawnym cztonkiem
rodziny.

TRISOMIA 21 - trisomia 21 pary
chromosomow, inaczej zespdt Downa.

TURNUS REHABILITACYJNY - stacjonarne
lub wyjazdowe, dwutygodniowe programy
rehabilitacji, realizowane przy udziale

kadry specjalistow dla grupy minimum

20 uczestnikéw o podobnych potrzebach
rehabilitacyjnych.

WWR - wczesne wspomaganie rozwoju,
terapia finansowana z budzetu panstwa na
podstawie opinii 0 wczesnym wspomaganiu
rozwoju w wybranych placéwkach.

ZASILEK PIELEGNACYJNY - comiesieczne
Swiadczenie w wysokosci 215,84 zt (stan na
2019r.), przystugujace dziecku z orzeczong
niepetnosprawnoscia.



Fundacja STREFA INTEGRACJI powstata
jako wyraz wiary w to, ze rézne elementy
moga stworzy¢ piekng i mocng cato$¢. Taka
catos$cig moze by¢ tolerancyjne, otwarte

i odpowiedzialne spoteczenstwo, w ktérym
jest miejsce dla kazdego.

WARSZTATY INTEGRACY)JNE

Kierujgc sie misjg ,,KTO SIE OSWOI,

TEN SIE NIE BOI”, tworzymy przestrzen,
w ktdrej osoby petnosprawne oraz te

z niepetnosprawnoscig intelektualng moga
przetestowac bycie razem i otworzy¢
sie na innos¢ - z korzyscia dla obu

stron. Zaczynamy od dzieci, bo najmtodsi
reaguja na inno$¢ w sposéb najbardziej
naturalny. Podczas organizowanych przez
nas warsztatéw integracyjnych dzieci

z zespotem Downa i ich petnosprawni
réwiesnicy moga wspdtdziata¢ lub
wspodtistnie¢, skupiajac sie na tym, co je
taczy (wspdiny cel lub dobra zabawa), a nie
na tym, co dzieli.

|
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PRZELAMYWANIE
STEREOTYPOW

Drugi filar naszej dziatalnosci, wyrazony
hastem , JESTESMY BARDZIE) PODOBNI
NIZ ROZNI”, to budowanie $wiadomosci

i pozytywnego wizerunku 0sob z zespotem
Downa. Chcemy dzieli¢ sie wiedza

na temat tych oséb, odczarowywac
stereotypy, zmieniac jezyk, ktorym madwimy
0 niepetnosprawnosci. Wykorzystujemy
do tego kampanie spoteczne i warsztaty
z rodzicami oraz wsparcie dla rodzin oséb
niepetnosprawnych.

Jestesmy rodzicami Tosi z zespotem
Dovvna Od samego poczatku pracowalismy
nad jej rozwojem, by jak najlepigj
przygotowac jg do funkcjonowania

w spoteczenstwie. Teraz chcemy troche
odwrdcic¢ ten porzadek i popracowac nad
spoteczenstwem, by potrafito osoby takie
jak Tosia przyjac i zaakceptowac. Wierzymy,
ze spotkamy sie gdzie$ posrodku i ze obie
strony na tym skorzystajg”

Olga i Tomek Kierstanowie
Fundacja STREFA INTEGRACJI






Potrzebujecie pomocy? Czujecie, ze przyda Wam sie
wsparcie? A moze chcecie po prostu porozmawiaé

z kims, kto przeszedt przez to samo, co Wy?

JesteSmy do Waszej dyspozycji! Przygotowalismy dla
Was program pomocy, ktory utatwi Wam pierwsze kroki
w nowej rzeczywistosci. Skontaktujcie sie z nami!

7 Fundacja Wspierania Integracji Os6b
Niepetnosprawnych STREFA INTEGRAC]I
ul. Jarochowskiego 101/12
60-129 Poznan
merefd el 600419615
fundacja@strefaintegracji.org
www.strefaintegracji.org
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