Narodziny dziecka to zawsze wyjgtkowy moment — peten emocji, pytan, planéw i nowych wyzwan.
Kiedy dowiadujemy sie, Ze nasze dziecko ma Zespét Downa, te emocje mogg by¢€ jeszcze silniejsze.
Pojawia si¢ wiele mysli, watpliwosci i obaw o przyszto$¢€. To zupetnie naturalne.

Chcemy Ci powiedzieC: nie jeste$ sam.

Ten artykut powstat po to, by Ci pomdc — zebra¢ w jednym miejscu najwazniejsze informacje i kroki,

ktore warto podjg¢ po narodzinach dziecka.

1.

Badanie kariotypu. W przypadku podejrzenia u dziecka Zespotu Downa nalezy wykona¢
w poradni genetycznej badanie kariotypu, ktére potwierdzi bgdZ wykluczy wystgpienie wady
genetycznej. Skierowanie na to badanie Rodzic zwyczajowo powinien otrzyma¢é razem
z wypisem ze szpitala.
Zaswiadczenie ,,Za Zyciem”. ZaSwiadczenie to wynika z Ustawy z dnia 4 listopada 2016 r.
o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem” (Dz. U z 2016 r., poz.1860) dotyczgcej dzieci,
u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie lub nieuleczalng chorobe
zagrazajgcg zyciu, ktore rozwinety sie w czasie cigzy. Zaswiadczenie to mozna uzyskac
od lekarza NFZ ze specjalizacjg Il stopnia lub tytutem specjalisty w dziedzinie: potoZnictwa

i ginekologii, perinatologii lub neonatologii . Wystawiane jest ono na podstawie wynikow
badan prenatalnych lub wynikow z poradni genetycznej. ZaSwiadczenie ,Za zZyciem”
uprawnia miedzy innymi do krétszych termindw wizyt u specjalistéw i w POZ, korzystania

z ustug koordynacyjno-opiekuniczo-rehabilitacyjnych, korzystania z wyrobéw medycznych,
woézkéw inwalidzkich, pieluch itp.
W Szczecinie ustugi koordynacyjno-opiekuhczo—rehabilitacyjne zwane Programem ,Za
zyciem”, w ramach ktérych mozna uzyska¢ dostep do bezptatnych terapii dla dziecka,
obstuguje Wiodgcy Osrodek Koordynacyjno — Rehabilitacyjno — Opiekutficzy (WOKRO)
przy OsSrodku Szkolno - Wychowawczym dla Dzieci Stabostyszgcych im. Juliana Tuwima
w Szczecinie, ul. Grzyminska 6.

Jednorazowe $wiadczenie za urodzenie dziecka niepetnosprawnego w wysokos$ci 4000 zt.
Swiadczenie to dotyczy dzieci do 12 miesigca Zycia, posiadajgcych zaswiadczenie ,Za
zyciem”. Wniosek nalezy ztozy¢ we wlasciwym urzedzie miasta/gminy lub oSrodku pomocy
spotecznej — w przypadku Szczecina organem wiasciwym do przyjecia wniosku jest
Szczecinskie Centrum Swiadczen (SCS). Oprécz zadwiadczenia ,Za Zyciem” wymagane jest tu
takze za$wiadczenie od ginekologa lub potoznej, Ze matka dziecka pozostawata pod opiekg
medyczng najpdzniej od 10 tygodnia cigzy do porodu.
Zapomoga z tytulu urodzenia dziecka tzw. "Becikowe". Wniosek o przyznanie zapomogi
trzeba ztozy¢ w terminie 12 miesiecy od dnia narodzin dziecka, a w przypadku dziecka
objetego opiekg prawng, faktyczng lub adoptowanego — w terminie 12 miesiecy od dnia
objecia takg formg opieki, jednak nie péZniej niz do ukonczenia przez nie 18 roku Zycia.
W przypadku Szczecina organem wlasciwym do przyjecia wniosku jest Szczecifskie Centrum
Swiadczen (SCS).
Wizyty u specjalistow. Dzieci z Zespotem Downa obarczone sg wiekszym ryzykiem
wystepowania probleméw zdrowotnych, do ktérych nalezg choroby serca, zaburzenia
gospodarki witaminowo-mineralnej i hormonalnej, choroby ukladu pokarmowego, uktadu
nerwowego, wady wzroku, stuchu, a takze obnizona odporno$¢. Dlatego tez bardzo wazne
jest, by niemowle byto przebadane przez kardiologa, endokrynologa, neurologa , ortopede,
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laryngologa/audiologa, okuliste, gastroenterologa oraz w poéZniejszym okresie ortodonte.
Warto pamietaC, ze dzieciom z orzeczeniem o niepetnosprawno$ci przystuguje w razie
koniecznosci bezptatne leczenie stomatologiczne w narkozie.

Rehabilitacja. Ze wzgledu na wystepujgce u dzieci z Zespotem Downa obniZzone napiecie
mieSniowe warto jak najszybciej zaczg¢ wspomagac ich rozwdj rehabilitacjg. Dlatego tez
bardzo wazne jest uzyskanie skierowania na rehabilitacje ze szpitala lub od lekarza
rodzinnego, neurologa, ortopedy bgdz lekarza rehabilitacji.

Opinia o potrzebie wczesnego wspomagania rozwoju (WWR). To dokument wydawany
przez poradnie psychologiczno-pedagogiczng, ktéry otwiera dziecku dostep do bezpfatnej,
kompleksowej pomocy specjalistdw — logopedy, psychologa, pedagoga, fizjoterapeuty

i innych oséb wspierajgcych rozwéj malucha. Wniosek o wydanie opinii nalezy ztozy¢

w rejonowe] poradni psychologiczno-pedagogicznej. Na podstawie uzyskanego dokumentu
mozna realizowaC zalecone terapie w wybranym oSrodku. Lista oSrodkéw realizujgcych
WWR: https://pe.szczecin.pl/chapter 201393.as

Orzeczenie o potrzebie ksztalcenia specjalnego . To dokument, ktdry nie ogranicza, lecz daje
mozliwoS¢ dopasowania nauki do potrzeb i mozliwosci dziecka — moze zapewni¢ wsparcie
nauczyciela wspomagajgcego, terapie logopedyczng, czy zajecia rozwijajgce kompetencje
spoteczne. Dzieki niemu przedszkole lub szkota moze stworzy¢ dziecku warunki, w ktérych
bedzie czuto sie bezpiecznie i bedzie mogto uczy€ sie w swoim rytmie. Wniosek o wydanie
tego orzeczenia nalezy ztozy¢ w rejonowej poradni psychologiczno-pedagogicznej, zwykle po
ukonczeniu przez dziecko 2,5-3 lat.

»Aktywny Samorzad”. To ogdlnopolski program finansowany ze Srodkéw Panstwowego
Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych (PFRON). Program oferuje pomoc

w likwidacji barier architektonicznych, technicznych i komunikacyjnych, dofinansowanie
Srodkow ortopedycznych i sprzetu rehabilitacyjnego.

Turnusy rehabilitacyjne. To zorganizowany wyjazd, ktéry tgczy intensywng rehabilitacje
medyczng (Cwiczenia, terapie) z dziataniami wspierajgcymi — aktywnoscig fizyczna, zajeciami
spotecznymi. Na podstawie orzeczenia o niepetnosprawnos$ci mozna stara€ sie raz w roku o
dofinansowanie do turnusu rehabilitacyjnego. Wniosek nalezy ztozyC najlepiej na poczgtku
danego roku kalendarzowego, w ktorym ma odbyC sie planowany wyjazd. W przypadku
Szczecina wnioski obstugiwane sg przez Centrum Ustug Spotecznych w Szczecinie, mozna je
takze sktadaC przez system SOW (System Obstugi Wsparcia - https://sow.pfron.org.pl/).

Z dofinansowania mozna skorzysta¢ jedynie w przypadku dwutygodniowych turnuséw
organizowanych przez uprawnione o$rodki (lista oSrodkéw na www.empatia.pl ).
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