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Az FNO osszefuggései

FNO = Fogyatékossagok Nemzetkozi Osztalyozasa (# BNO)
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A fogyatekossag nem orvosi problema
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1.

Mi is az a Down-Dada Szolgalat?

A Down-Dada szolgalat tagjai maguk is DS szulok, akik a Down-baba szuletése
miatti traumat segqitik feldolgozni a csaladnak.

Miutan az orvos tajékoztatta a szuloket, a Dada-Szolgalathoz tartozé hazaspair,
vagy anya felkeresi az uj szulépart, vagy egyedulallé anyat és a megélt sors okan
hiteles informaciot és lelki tamogatast igyekszik nyujtani.

Olyan kérdésekre valaszol a Down-Dada, melyekre altalaban sem a szulész,
sem a gyermekorvos nem képes (érzések, gondolatok, intim csaladi ugyek, jovo).

Legjobb, ha az els6 talalkozas mar a korhazban megtorténik. Ehhez szikség van
a korhaziak egyuttmdkodéseére., hiszen rajtuk keresztul kerul az informacio az uj
szul6khoz. Vagy 6k maguk hivjak a Dada-szolgalatot, vagy ebben is a korhaziak
segitségere van szukséguk. A Dadak csak a szulo kérésére jelenhetnek meg.

A Down-Dada kiegésziti az orvos és az egeészsegugyi szakszemeélyzet
tevékenységét — nem helyettesiti azt!

A Down-Dada maximalisan egyuttmikodik a korhaziakkal, az orvossal.

A Down-Dada a Down-szindromas ujszulott szuleit szolgalja, barati melléallassal,
lelki tamasszal, de megkonnyiti a korhazi személyzet, a szulész- és a
gyermekorvos dolgat is, hiszen a kozlés utan atveszi a lelki terhek egy részet,
felmutatva csaladokat, akik életlkkel, sorsukkal példazzak, hogy fogyatékos
gyermekkel is lehet teljes értekil.esbaldogeletet eini.



A megmondas kontextusa
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Death valley, a halal volgye
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A halal volgyének atugrasa

. Legyen az orvosi megmondasi protokoll része a Dada létezésére,
elérhetbsegére vonatkozo informacio!

. A megmondo orvos vagy a vele egyuttmikodd el. szakdolgozé adja meg a
Dada-szolgalat elérhet6ségét a szulének vagy ajanlja fel, hogy hivja azt!

. Legyen allando, €l6 kapcsolat a korhaz/szulészet/szulész/gyerekorvos és a
Down Alapitvany Dada-szolgalata kozott!

. Legyen szo6roéanyag, ismerteté a korhazakban, amit oda lehet adni a
szulének. Ha kifogy, potlasrol gondoskodjon korhaz + Dada-szolgalat!

. Folyamatos egyuttmikodés legyen a Dada-szolgalat és a szulészetek
kOzOtt a gyermek és a csalad érdekében!

. AVRONY teruleti képvisel6k katalizalhatnak a folyamatot! DE HOGYAN??

Megmondas és segités, 2012 oktdéber 18.
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Dada-szolgalat szerepe a folyamatban

Etikus es hatékony Dada-protokoll szerinti munka;
Kozpoti iranyitas, allando készenlét, ,diszpécser’ szolgalat; = .
Orszagos lefedettség kialakitasa, folymatos Dada-képzések;
Kapcsolattartas korhazakkal, korhazi osszekotokkel,
Dada-széréanyagok keészitése, nyomtatasa és korhazakba eljuttatasa;
Dada-szolgalat mibenlétének publikalasa;

Down Alapitvany ,Hogyan mondjuk meg” kiadvanyanak és tanfolyamanak
felajanlasa szulészorvosoknak, kérhazaknak;

Down-baba szuletésekor a kapcsolat letrehozasanak segitése a
szulo—korhaz—regionalis Dada haromszogben;

A Dada-szolgalat kiterjesztése mas veleszuletett és ritka betegség esetére,
kapcsolat a specifikus szervezetekkel, az infrastruktura és tapasztalat
haszositasa;

10. Orokbefogadasi program:;
11.Sorstarsi segitség a szlrés és azzal kapcsolatos dontések soran;
12. A Dada-szolgalat mikodésének és hatékonysaganak monitorozasa,

13. Publikalas, disszeminalas

verifikalasa, statisztikak készitése;
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VRONY teruleti képviselok potencialis szerepe

. Kapcsolattartas a Dada-szolgalat kozpontjaval;

. Javaslat korhazankeénti helyi 6sszekotore, 0sszekapcsolasa a Dada-
szolgalattal;

. Dada-szoréanyagok korhazakba eljuttatasa (amikor ugyis mennek);

. Dada-szolgalat mibenlétének elmagyarazasa a korhazi
szakembereknek;

. Down Alapitvany ,Hogyan mondjuk meg” kiadvanyanak és
tanfolyamanak ajanlasa szulészorvosoknak;

. Down-baba szuletésekor a kapcsolat létrehozasanak segitése a
szul6—korhaz—Dada-szolgalat haromszogben: ki-ki egyeéni
megoldas/felajanlas szerint;

. Segitség a Dada-szolgalat kiterjesztésében mas veleszulletett és ritka
betegseg esetére : melyek lehetnének ezek;

. A Dada-szolgalat mikodésének, és hatékonysaganak monitorozasa,
verifikalasa (rakérdezeés, audit).
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Az orvosok attitlidjének megvaltoztatasa

A fogyatékos gyermek teljes értekl és teljes jogu személy;

A fogyatékossag nem orvosi probléma, a megoldas sem lehet (csak) orvosi
megoldas, hanem komplex, személyre szabott, multifunkcios;

Emiatt a segitség és az informacio is komplex kell legyen!

A megmondas, — annak ellenére, hogy az orvos dolga — lelki, szocialis,
csaladsegitési célokat es a gyermek erdeket kell szolgalja;

Az els6 napok sokkos allapotaban a legtobbet a sorstarsi melléallas segit!
A sorstarsi segitd nem ellensége, hanem segitdje, kiegészitdje az orvosnak;

A Dada-szolgalat mellett a kérhazon belll is lehet tamaszkodni szakemberekre:
szulészndk, egészseégugyi szakdolgozok, korhazi pszichologus, kérhazi
szocialis munkas, védond, stb. Célszerl lenne a feladatmegosztas, illetve a
team-munka, mely részét kepezhetné a megmondasi protokollnak.
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A megmondas lényegesebb elemei
(DA ajanlasbdl kiemelve)

A szulés utan 1-2 nappal;

A szul6éparnak egyutt, lehetbleg a gyermek jelenlétében;
Nyugodt helyen, kényelmesen, raszanva az id6t;
Felkészulten: a modern tudas és lehetdsegek ismereteben,;
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Hangsulyozni, hogy ez nem valamiféle buntetes , barkivel
el6fordulhat és el6 is fordul, igy a szul6 nincs egyeddl;

Pozitiv kimenetre, j6 pédakra, €lhetd életre koncentralni;
Ezzel ellentétes maganvélemenyt kizarni!
Korhazban hagyas kezdemeényezése tilos!
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Bizonyito erejl vizsgalatot felajanlani, elvégezni!

10.Nem orvosi teruletek fontossagat (fejlesztés, szocialis
szolgaltatasok, csalad, stb.) hangsulyozni;

11. Sorstarsi seqitd létezéseét megemliteni és felajanlani, hogy
akar azonnal is idehivjak, ha a szul6 6haijtja;

12.Kapcsolodo szakembereket, szakmakat emliteni;

13. Elmondani, hogy a fejlodés rohamos, Uj médszerek vannak
a gyermek é”apoténak javﬁflégg)'ngals és segités, 2012 oktdéber 18.




A megmondas jelenlegi protokolljat ki kéne egésziteni:
a Dada-szolgalatrél adandoé informacioéval

Sorstars seqitd szolgalat létezik, a Down-Dada hivhato, akar aznap;

Ok is sziil6k. Olyanok, akik boldogan élnek gyerekiikkel;

A Dada részletes informacioét ad, szinte minden teruletet ismer;

Otthon is meglatogatja a csaladot és minden probléma megoldasaban segit;
Bemutatja sajat gyerekét, elmondja, 6 hogy élte meg;

Ha a szul6 nem tudja/akarja vallalni beteg gyermekeét, segiti az orokbeadast;
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Cimek, telefonszamok, weblapok, szordlapok.
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Képzések, tréningek, tanfolyamok

1. Orvosoknak: Hogyan mondjuk meg?
2. Dadaknak: Hogyan segit sen a sorstars?

3. Uj sziil6knek: Elfogadas, Uj életstratégia




Tarsadalmi tudatformalas és
kommunikacio

. Beszeélni a fogyatékossagrol, a veleszuletett
rendellenessegekrdl;

. Mozogni a vilagban: fogyatékos gyermeket
neveld csaladok ne zarkézzanak be, a
fogyatékos személyek hasznaljak a
kornyezetet, a szolgaltatasokat;

. Ertékrendet valtoztatni: tanitani, szerepelni
a meédiumokban, hagyomanyos és IT
eszkozokkel tudatositani az emberekben:
kozOs feladat unk és k6z0s ugyunk;

. Megismerni és hasznositani a fogyatékos
emberek kulonleges kepessegeit, ertekeit ! e

Megmondas és segités, 2



