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DLACZEGO WEASNIE LEONA?

LEONA e.V. jest grupg samopomocy doswiadczo-
nych rodzicow dzieci z rzadkimi zmianami chro-
mosomalnymi, rozpoznanymi krotko przed uro-
dzeniem lub krétko po urodzeniu, czasem dopiero
jakis czas pozniej, gdy rozwoj dziecka opdzniat sie
z niewiadomych przyczyn. Wraz z nieodwotalng
diagnoza perspektywy zyciowe rodzin dotknie-
tych zmieniaja sie zasadniczo. Obraz choroby oraz
mozliwy przebieg rozwoju znane sg nawet
fachowcom czesto tylko z literatury. Poniewaz
diagnozy stawiane sg rzadko, prawie niemozliwe
jest postawienie konkretnej prognozy.

Bardzo wazne jest, by rodzice nie czuli sie w tej
sytuacji osamotnieni. LEONA e.V. proponuje
wsparcie i pomoc ptynaca z doswiadczen rodzi-
cow dzieci dotknietych choroba oraz poprzez siec
kontaktow.

Imienniczka grupy Leona urodzita sie martwa
2-go kwietnia 1992 roku w 43 tygodniu cigzy.
Zmarta w fonie matki dzien przed urodzeniem.
11 tygodni wczesniej stwierdzono u niej rzadkie
zaburzenie chromosomalne — trisomie 18.
Rodzice Leony zatozyli punkt kontaktowy
LEONA, z ktorego pozniej powstato stowarzy-
szenie.



c c Po rozpoznaniu trisomii 9go chromosomu
w mozaice u naszego dziecka czulismy sie
bezradni i bardzo opuszczeni. Informacje,
ktdre udawato nam sie zdobyc byty czesto
naukowymi wypowiedziami niedodajgcy-
mi odwagi. Jak dobrze nam zrobito, gdy
wreszcie znalezlismy kontakt z innymi
rodzicami dotknietymi tym samym proble-

mem-.

Matka chorego dziecka

TOLERANCJA NASZA DEWIZA!

Cztonkowie LEONA e.V. maja najprzerozniejsze
zdania na rézne tematy. W szczegdlnosci na
temat postepowania podczas cigzy istniejg bardzo
rozne poglady (diagnostyka prenatalna, PGD, usu-
niecie), ale réwniez i w dziedzinie ksztatcenia
(szkoty specjalne, integracja czy inkluzja) zdania
sg bardzo podzielone.

Jako stowarzyszenie ani nie zajmujemy z gory
ustalonej pozycji, ani nie chcemy ksztattowac
okreslonych opinii. Jako silna wspdlnota toleruje-
my indywidualne poglady naszych cztonkow.
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Nie mozemy i nie chcemy za nikogo podejmowac
decyzji. Co dla jednych jest dobre, jest dla drugich
zte. Chcemy pomdc Wam w znalezieniu wiasnej
drogi.

Popieramy sie wzajemnie

Posredniczymy w nawigzywaniu kontaktow
miedzy osobami dotknietymi

Publikujemy sprawozdania z doswiadczen
Zbieramy wiedze i informacje

Popieramy samopomoc

Udzielamy praktycznych porad

Oferujemy wymiane na naszej platformie inter-
netowej

Pragniemy wzmocni¢ kompetencje rodzicow
Wzmacniamy rodzenstwo

Organizujemy spotkania na terenie catych
Niemiec



JAK PODJAC DECYZJE?

Po prenatalnej diagnozie o rzadkich zaburze-
niach chromosomalnych przyszli rodzice
musza podjac jedna z najtrudniejszych decyzji
w swoim zyciu. Wymiana informacji i doswiad-
czen z innymi rodzicami moze pomoc w znale-
zieniu mozliwie zbawiennej drogi.

SPROSTAC WYMAGANIOM DNIA
POWSZEDNIEGO

Od najmniejszych spraw dnia powszedniego,
przez chodzenie do urzedoéw, az do podejmo-
wania wazkich decyzji dotyczacych np. opera-
cji: nasza ,sie¢" umozliwia kontakt i wymiane z
innymi rodzinami dotknietymi.

ZAtOBA

Rodzice optakujgcy dziecko czujg sie czesto
osamotnieni w swojej zatobie. Rozmowy z
innymi ludzmi dotknietymi tym samym pro-
blemem nie umniejszajg wprawdzie zatoby,
ale moga pomoc przezyc jg i sprostad jej.



TWORZENIE SIECI

NASZE CELE

Miedzy ludzmi dotknietymi tym samym
problemem

Wspdlnie mozna wiele znies¢ duzo fatwiej — troske
i strach, bol i zatobe. Ale i rados¢ zycia oraz sita,
aby kochac nasze dzieci takimi, jakimi sie urodzity,
nabierajg we wspdlnocie wiekszego wyrazu.
Podstawa naszej wiezi jako wspolnota jest wza-
jemna wymiana doswiadczen. Czy to przez kon-
takty osobiste, regularne spotkania rodzin, czy na
wewnetrznej platformie internetowej LEONA e.V.
— zawsze znajdzie sie ktos, kto zdobyt takie same
lub podobne doswiadczenia, kto moze udzieli¢
duchowego wsparcia i praktycznych informacji.
Dodaje to sity w dniu codziennym i wspomaga
rodzicow i dzieci w znalezieniu i realizowaniu
odpowiedniego modelu zycia. Dla ojcow i dziad-
kow mamy dodatkowe specjalne oferty.

Miedzy rodzenstwem

Jesli w rodzinie wzrastajg ze sobg dzieci z uposle-
dzeniem i bez uposledzenia, wzrastajg rowniez
wymagania w stosunku do rodzenstwa.



LEONA e.V. umozliwia wymiane i zawieranie kon-
taktow, ktére mozna pogtebiac np. podczas spo-
tkan rodzin. Corocznie mamy specjalne oferty dla
rodzenstwa, pomocne linki, adresy i wskazowki.

Na forum publicznym

Przemiany nastepuja tylko w atmosferze akcepta-
cji. Dlatego bardzo wazna jest dla nas opinia
publiczna. Fachowcy zajmujacy sie opieka, insty-
tucje medyczne i socjalne oraz ludzie niedotknieci
problemem powinni zosta¢ uwrazliwieni na specy-
ficzng sytuacje i specyficzne potrzeby rodzin
dotknietych. Dzieki doswiadczeniom rodzicow
dotknietych, LEONA e.V. posiada wiasny ogrom-
ny zbidr sprawozdan z doswiadczen, informacji o
roznorodnych zaburzeniach i syndromach oraz
terapiach, pomocach, punktach doradczych i gru-
pach samopomocy. Poprzez swoje przezycia i
doswiadczenia kazdy cztonek LEONA e.V. ma
swoj wiasny, istotny wktad w naszg prace.
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