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A teremtés 8. koronai

“Isten 6 nap alatt teremtette a vilagot. A hetediken megpihent.
A nyolcadik napon megteremtette a down-osokat hogy még tobb

Kedves Edesanya! Kedves Edesapa!

Ha most a kezedben tartod ezt a konyvecskét, valdszintileg hasonléan
érzed magad, mint mi évekkel ezel6tt.....
Ugy érzed mar nincs egy csepp kénnyed sem, mert mindet elsirtad,
nem érted a szived mit6l dobog még....
Most ennek az érzésnek van itt az ideje...

Down kisbabatok sziletett
World
5, own
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Ugyanolyan boldog és teljes
életet élhettek, mint barmely

mas csalad.
Kisbabatoknak fontos, hogy

megfelel6 szakemberhez
forduljatok, de az a

legfontosabb, hogy egytitt

legyetek és szeressétek.

Ha barmikor elfaradsz, ha

segitség kell, vagy csak egy kis

batoritas, minket megtalaltok!

Eletet adtal egy pici Mi mar tudjuk és valljuk:
emberkének, aki ,,mas”, mint

akit vartatok.

De tudnod kell, Te ugyanolyan ~ »Van ¢let 2 Down utan!”

Varjuk jelentkezésed!

életet hordoztal magadban,

mint barki mas!

Most ugy érzed minden

nehéz.... Bzért szeretnénk
segiteni tanacsokkal,

tamogatassal, 6tletekkel, .
vagy barmivel, ami konnyithet a -

mostani helyzeteden.
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A Down-szindromarol

A Down szindréomat el6szor egy
angol orvos, John Langdon Down
irta le részletesen 1886-ban. Ez egy
velesziletett allapot, mely ritkan, 700
sziiletésbdl 1 esetben fordul el6 a
vilag minden tajan. A ,,szindréma”
tlinet-egylttest jelent.

A velesziiletett szindroma a sziletés-
t6l fogva fennall. A szil6k semmi
olyat nem tesznek/tettek a terhesség
el6tt és folyaman, ami a Down
szindromahoz vezetett.

Nagyon ritkan 6rokletes és
semmi esetre sem a csalad
»hibaja” !

A kromoszomak apré sszetevéi
testiink sejtjeinek. Ezek hordozzak
az Orokletes tulajdonsagok masola-
tat, mint példaul a haj és szemszin.
Sejtenként 46 kromoszémank van,
melynek fele anyali, fele apai. A leg-
tobb esetben a DS babanak van 1
szamfeletti kromoszomaja (a 21-es
kromoszémanal), igy 47 van a
szokasos 406 helyett. Ezért a 21-es
triszomia (vagyis 3 kromoszéma
egyiitt) elnevezés szintén hasznala-
tos, bar 2 Down szindréma,réviden
a DS az elterjedtebb elnevezés.

A Down szindrémanak nincs gyogy-
modja, de sokat tehetiink,hogy
segitsitk a gyermeket.
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Manapsag a legtébb Down
szindromas gyerek egészséges, teljes
életet él, sikeresen beilleszkedik

a csaladi és kozosségi életbe.

“A Down-szindrémas gyermekek
eredményes fejlesztése akkor
lehetséges, ha a korai fejlesztéssel
parhuzamosan, azzal szorosan
egyiittmiikodve, el6re
meghatarozott program szerint
Osszeallitott, alland6 orvosi
ellatast biztositunk. Igazi
sikereket pedig akkor érhetiink el,
ha ehhez még megteremtjiik a
megfelel6 kornyezetet is.”

A Down-szindromas gyermekek
kilonleges odafigyelést, specialis
nevelést, oktatast és egészségligyi
ellatast igényelnek. Ismert, hogy ezzel
a kromoszoématobblettel (kettd
helyett harom 21-es szamu
kromoszéma) rendelkez6 gyermekek
bizonyos betegségekre
hajlamosabbak az atlagosnal. A
betegségek egy része gyogyszerrel,
mas része valamilyen beavatkozassal,
mutéttel kezelhetd.

A Down szindrémas djsziilotteknek
sok k6z6s tulajdonsaguk lehet: rovid
végtagok, jellegzetes arcocska ferdén
ivelt szemekkel.

De a babanak a legtébb vonasa
csaladi vonas lesz, kinézet, tempera-
mentum és képességek terén. Inkabb
hasonlitanak a down babak a csaldd-




-jukra, mint egymasra, még akkor is,
ha azt gondoljuk, latjuk, hogy a
,»downosok™ nagyon egyformak.
Fontos megjegyeznink, hogy
minden baba egyedi és paratlan
személyiség — természetesen

ez alol a Down szindrémas babak
sem kivételek.

GYAKORI BETEGSEGEK

Velesziiletett betegségek

- Szivfejlédési rendellenességek,
- Csokkent izomtbénus,

- Pajzsmirigy-makodési zavarok,
- Gégeporc fejletlenség,

- Nyakesigolya instabilitas,

- Nyombél -vékonybélszikiilet
(-elzarddas),

- Bélbeidegzési zavar
(Hirschspung-kor),

- Gyomortartalom visszafolyasa a
nyel6esébe (Reflux),

- Szemproblémak

(szirke halyog, toréshibak),

- Csontosodasi zavarok

A CEL, hogy ezeket, a betegségeket,
fejlédési rendellenességeket felismer-
ve megfelel6 kezeléssel idében meg

tudjuk elézni azok kévetkezményeit.

Szerzett betegségek

- Gyakori felséléguti hurut,

- Kozépfilgyulladas,

- Tado6gyulladas,

- Alvaszavar,

- Btkezési zavarok (pl. kéros sovany-
sag, elhizas),

- Ludtalp,

- Gerincferdulés,

- Vérképzbszervi betegségek (pl.
tehérvériség),

- Autizmus,

- Depresszio,

- Epilepszia,

- Szerzett billentyGhiba,

- KotShartya-gyulladas

Az eddigi tapasztalatok azt mutat-

. jak, hogy ha a korai fejleszté

programot rendszeres, felépitett
orvosi ellendrzés mellett hajtjak
végre, nagymértékben né a Down-

szindromas gyermek teljesitménye!

Ennek érdekében, Németorszagban,
Storm professzor kidolgozott egy
szlrévizsgalati programot, amelynek
segitségével idében felismerhet6ek a
leggyakrabban tarsul6 betegségek.
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SZUROVIZSGALATOK

Ujsziilstt - 2 honap

- Szivultrahang-szivgyogyaszati vizsgalat,
EKG,

- Csipéizilet vizsgalat (UH),

- Szemvizsgalat (sziirke halyog, szemfenck),
hallasvizsgalat,

- Kromoszomavizsgalat,

- Pajzsmirigy hormonszintek,

- Vérkép,

- Vizeletvizsgalat

3 hénap

- Koponya-, csip6-, hasi UH,
- Fejlodés-ideggyogyaszati vizsgalat

2 - 12 honap

- Hallasvizsgalat (objektiv),

- Ful-orr-gégészet,

- Szemészeti vizsgalat,

- Pajzsmirigy hormonok,

- Vérkép,

- Vérsejtsiillyedés,

- Vasszint,

- Vaskot6-kapacitas-vizsgalat,
- Ismételt szivultrahang,

- Szivgyogyaszati vizsgalat,

- EKG,

- Allergia (tej, glutén, szo6ja) vizsgalat,
vizeletvizsgalat,

- Gastroenterologiai vizsgalat

1-12 évig, évente

- Fil-orr-gégészeti vizsgalat,

- Hallasvizsgalat,

- Szemészeti-,

- Ideggyogyaszati vizsgalat,

- Ortopédia (ludtalp, gerincferdiilés),
pajzsmirigy hormonok,

- Vizelet (rutin + gliadin-antitest kimutatas),
fogorvosi vizsgalat

12 - 18 évig

- Szivvizsgalat,
- Sziv,

- UH,

- Ideggyogyaszati vizsgalat,
- Szemészeti vizsgalat,
- Ortopédiai vizsga



To6bb, a “Down-szindromaval jaré allapot” -nak tartott jelenségrdl dertilt ki,
hogy hattertikben gyogyithato, kezelhetd, lekiizdhet6 elvaltozasok allnak,
melyek tobbé nem akadalyozzak a gyermek fejl6dését.

Mit tehetiink a babaért?

Ne féljink hozzanyulni a babahoz,
tegytik azt, ami 6szténosen jon!

A Down szindrémas babak nem
torékenyek és éppugy élvezik a

| szeretgetést és jatékot, mint mas

| babak.

I Kezeljik agy a babat, mint barmely
- 4j jovevényt! Ha vannak testvérek,
akkor ne feledjik el, nekik is sziiksé-

A GONDOZAS ELONYET gilk van a torédésre.

o . Biztos lehetsz benne, hogy a babad
- Rendszeres ellen6rzés, a betegségek i T
idében torténd felismerése sokat fog tanulni megfelelé banas-

~ Velesziiletett betegségek és moddal, figyelemmel, motivalassal és

kévetkezményeik feltarasa, idében  fejlesztéssel. Végig jarja a fejlédés

val6 kezelése, illetve megfelel lépcsbfokait jarasban, kommunikacio-
szakemberekhez torténd iranyitas ban, evésben, dltozkédésben és

- Konzultacios lehet6ség a szobatisztasagban, de természetesen
kulonbozdé orvosi szaktertletek egyméshoz képest 1s lehet szamos
képviseldivel egyéni eltérés. A szul6k célja, hogy a
- Down-szindrémaval kapesolatos  sajat adottsagaik alapjan segitsék
informaciok

gyermekiik fejl6dését.

A FEJLESZTES FONTOSSAGA
A Down-gyermekek nagyszerden
fejleszthetdk.

Az ezen allapottal jaré értelmi
sériltség foka mai tudasunk szerint a
megfelel$ tanitassal, mozgasfejlesz-
téssel jelent6sen csdkkenthetd.

Ennek azonban harom feltétele van:
1. Csaladban éljenck

2. Megfelel6 fejlesztést kapjanak World
3. Egészségesek legyenek ""7 I Syl

Syndrome




Idével a te gyermeked is fog jarni,
beszélni, 6nalléan enni és 6lt6zni és
szobatiszta lesz!

Segitsd, hogy a benne rejlé
adottsagok kibontakozhassanak!

A korai fejlesztés el6segiti a DS babak
cl6-menetelét. Ne aggddj a kifejezés
miatt, ne

gondolj kimeritd és a csaladi életet
felborito intenziv edzésre!

Kévesd a megérzéseidet:

Néhany jo tanacs:

(Fogaddjatok az erdélyi — « Philadelphia
Pro Familia Support Egyesiilet « és
magyarorszagi- « Szivarvany Sziil6i
Alapitvany » - Down szindromas
gyerekek sziileinek tandcsait, nagy
hasznat veszitek majd.......)

- Amikor egy down szindrémas baba
sziletik a csaladba, az elsé és legfonto-
sabb dolog (most mar utdlag vissza-
gondolva), hogy felvegytik a kapcsolatot
olyan csaladokkal, ahol mar down
szindrémas gyereket nevelnek. Az elsé
hetekben, honapokban j6 hatassal van
az Ujdonsult csaladra, ha latjuk, hogy
masok is atestek azon, amiben mi éppen
vagyunk és, hogy teljes, normalis életet
élnek, bizakoddak gyerekiik jovéjével
kapcsolatban.

- A masik legfontosabb dolog a korai
fejlesztés, az oktatas: testi, lelki, értelmi
fejlédését elésegiteni. A korai fejlesztés-
sel, amit mar az els6 honapokban el kell
kezdeni, megalapozhatjuk a baba egész
életére kihato fejlettségi szintjét.

7 World
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A baba fejlesztésében megfelel6 szak-
ember segithet, de mindenképp sors-
tarsaink tanacsait is fogadjuk el.
Szerintem az elején talan mi magunk,
szil6k tudjuk a legtobb fejlesztési
lehet6séget adni a csaladban, szerete-
tiinkkel, jatékkal, tornaztatassal, énekkel
stb.,ugyanazt téve, mint mas babaval.
Természetesen a késGbbiekben is sztik-
sége van a szeretd, t6rodo csaladra.

- Olyan orvost valasszunk a gyereknek,
aki j6 és hasznos tanacsokkal tud
szolgalni, hiszen a baba j6 egészségi
allapota elengedhetetlen a fejlédéshez.

- Amint a baba n6 egy masik fontos
dolog, hogy minél t6bbet vigylk
gyerekek kozé, egészséges kornyezetbe,
integraljuk, hogy a vele egyiitt feln6vé
gyerekek elfogadjak, és ne kdzositsék ki.

- Ne foglalkozzunk a sajnalé tekintetek-
kel, megjegyzésekkel, hiszen az a leg-
fontosabb, hogy mi elfogadjuk a downos
gyerekiinket, és, hogy O boldog legyen,
mert, ha a gyerek boldog mi is azok

vagyunk.

- A down szindrémas gyerek is
ugyanolyan gyerek, mint a tobbi, minden
gyerek kilon egyéniség, egy kis csoda.
Er6sségei, hogy nagyon utianoz, latvany
alapjan tanul, igy egy példamutatd
csaladban, kérnyezetben felnévé down
szindromas gyerek szinte egészséges
tarsait utolérve tud fejlédni.

- A szoptatas j6 médja, hogy megovd a
babat a fert6zésektSl.( Néha azt
mondjak az anyukaknak; hogy a DS




miatt nem szoptathaté a baba. A DS
babakat sikeresen lehet szoptatni! Ha
mégsem sikeril, ne cstigged;! Ha az
tveges taplalas bizonyul a legjobb meg-
oldasnak, akkor is biztositsd az etetés
meghittségét. A DS babakat hosszabb
ideig tart megetetni, esetleg tobbféle
modszert is be kell vetned az ébren-
tartasara; paskold az arcat, csiklandozd
meg a talpat, simogasd a buksijat. Ne
aggddj, ha a baba ,,bukik” az etetések
utan, a DS babak hajlamosabbak erre,
ezt a gyengébb gyomorizomzat okozza.
Ahogy ezek erésddnek, a bukds keve-
sebbszer fordul el6 és el6bb-utébb meg
is sztnik. Fontos, hogy a babat legalabb
4 6ranként megetesd, ez kilonbozik a
tobbi gyermek etetési szokasatol.)- Vedd
koril érdekes latnivaléval és hangokkal,
tapasztaljon meg sok dolgot, ugy, mint
barmely baba.

- Pelenkazaskor rakj csillogd, fényes tar-
gyakat az alatét mellé, hogy a baba fi-
gyelhesse! Kés6bb majd megprobalja
elérni és megfogni. Még jobb, ha meg-
kéred az idGsebb testvérét, hogy
szorakoztassa a kicsit, amig te a pelussal
foglalkozol.

- Ahogy nagyobb lesz, tedd egy ringa-
t6z6 bolesébe magad mellé, ahol dolgo-
zol! Beszélj, énekelj, fiityiilj munka
kézben!

- Mondokazz, és tanitsd meg erre
esetleg az id6sebb gyerekeket is!

- Vidd magaddal a babat egy kend6ben!
A mozgasod nemcsak az
egyensulyérzékét

fogja fejleszteni, hanem kozel is érzi
magat hozzad és kapcsolatban lehet
veled.

- K&ss jatékokat a kisagya f6lé, hogy
elérje a rugdal6zo labaival!

- Varazsold el a fiirdés idejét csiklando-
zassal, fujkalassal, puszikkal és éneklés-
sell Te is élvezni fogod!

- Jegyezd meg: az els6 évben Te vagy a
legfontosabb a baba életében! A Te
figyelmed és gondoskodasod jobban
fogja segiteni a gyermek fejlodését, mint
barmi mas!

- Ne toprengj a jovon! Inkabb probalj
lépésrél-lépésre haladni, és a baba
minden egyes fejlédési szakaszat élvezni.
Minden egyes legy6zott ,,akadaly” a
kovetkezore készit fel.

- Ne hagyd az érzéseidet felgytlemleni,
oszd meg ezeket paroddal, egy barattal
vagy egy masik DS sziil6vel. Erre (is) jo
példaul a Philadelphia Pro Familia
Support sziil6csoport egyestilet.
Keresheted Sket kérdéseiddel, kételyeid-
dell- El6fordulhat, hogy nehézséget okoz
szamodra elfogadni, hogy DS babad lett.
Ne félj hangot adni érzéseidnek,
akarmilyenek is! Természetes érzés lehet,
hogy eleinte a sztl6k elutasitast
érezhetnek az Gjszulottjik irant, de
legtébben aztan raébrednek, hogy
reakciéjuk nem a babanak szolt, hanem a
helyzetnek. A legtébb sziil6 érez ilyesmit,
de lehet nem vallja be

- Ne hozz elhamarkodott dontéseket,
csak probald megérteni az igazi
érzéseidet!

World
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- Partnered érzései eltérhetnek a Te
érzéseidtbl. Valoszintleg kilonb6zs
tempoéval és kiborulasi id6szakokkal
fogjatok feldolgozni az eseményeket, de
probaljatok odafigyelni egymasral

- Adj id6t magadnak, hogy kedvedre
val6 dolgokkal foglald el magadat! Adj
id6t a parodnak is! Minden sziilének
sziiksége van erre. Jobban fogod magad
érezni, jobban fogsz boldogulni egy kis
kikapcsolodas utan. Hacsak a babanak
nincsenek komoly egészségligyi prob-
lémai, nyugodtan bizd masok gondos-
kodasara. Talaljatok médot a k6zos
kikapcsolodasra a paroddal tavol a
gyermektdl! Segithet a csaldd, a baratok
vagy egy bébiszitter.

- Ha ugy tervezted, hogy visszamész
dolgozni, semmi sziikség ra, hogy
valtoztass a terveiden.

- Ha egyedilall6 szul6 vagy, vedd
1genybe a csalad és a baratok tamoga-
tasat, és kérj szaktanacsadast, amikor
sziikséges!

- Ha arra gondolsz miért pont én/mi?
velink torténik ez, probalj
megnyugodni mert nem talalsz valaszt.
Viszont tudnod kell nem egyediil
vagy/vagytok ebben. "Sorstarsaitok"
(mas DS-es sziil6k, szakemberek)
készen allnak segiteni és melletted
lesznek.-

A DS-es gyerek, meglatod, ugyanolyan
kisbaba, gyerek mint a t6bbi. Mégis
(erre is rajosz majd), szerethetdbb, tébb
odafigyelést igényel, de sokkal "t6bbet"
is fogsz visszakapni téle (lelkileg,
érzelmileg féleg)

World
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- Ne feledd sem te/ti, sem & (DS kis-
baba) nem tehet errdl a tényrdl hogy
"ilyen". Eppen ezért, mindenben
probald 6t tgy kezelni mint egy
normalis gyereket. Persze fiiggetlen
ett6l, sziitksége lesz arra, hogy jobban
idefigyelj igényeire (taplalkozas, korai
foglalkozas, periodikus orvosi
vizsgalatok)

- Vallald emberi méltosaggal fel az
ujonnan adott helyzetet (csaladok,
baratok, ismer6sok), nyits a kozosségek
fele. Megkonnyebulést fogsz érezni,
hogy kimondhattad és meglasd az igazi
emberek/baratok, csalidod melléd
allnak.

- Tapasztalni fogod hogy a kezdeti
tajdalmat fokozatosan, folvaltja a
szeretet, az odaadas. Hatalmas érzelmi
intelligenciaval megaldott kisbabak a
DS-sek. Nagyon tudnak szeretni,
ragaszkodni. a feladatunk ezt viszonozni.

- Id6vel probald kozosségekbe vinni,
mas babdkkal (DS vagy sem) jatszon. Az
integraciéjuk mar kisdedkorban kell
elkezd6djon.
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Mit tehetiink a testvérekért?

- Prébald elmondani a tébbi
gyermekednek, hogy a kistestvérik
Down szindrémas. Az, hogy hogyan
mondod el, fugg az életkoruktol, de
barmilyenek is a kérilmények, légy
nyitott veliik, igy az Gj baba szeretett
és megbecstlt csaladtag lesz. Csak
arra valaszolj amit a testvér kérdez,
mert a kérdésétdl fliged valaszt tudja
csak feldolgozni.

- Vigyazz, hogy a DS baba ne kosse
le teljesen a figyelmedet! Legyen
idéd és energiad a tobbiekre is,
kiilon-kiilon is szentelj nekik id6t! A
testvéreknek éreznitk kell, hogy 6k

¢épp olyan fontosak a sztileik szamara.

Hasznos lehet, ha beszélhetnek mas
testvérekkel is.

- A tizenévesek tobb informaciot
akarnak majd, ezért esetleg szeret-
nének olvasni is a Down szindréma-
rol. Magyarazd el nekik a DS rész-
leteit, igy a gyerekek kénnyebben

el tudjak viselni a banté és fajdalmas
megjegyzéseket a tarsaiktol.

Vigasztald meg, ha csufoljak Gket.

A Philadelphia Pro familia Support
Egyestlet pszihologusai fel tudjak
venni a kapcsolatot az iskolaval, és be
tudjak mutatni a Down szindréma
jellemz4it a tanaroknak és a

~ diakoknak.

- Készulj fel, hogy a testvérek -
barmilyen id6sek is — kit6ré
érzelmekkel reagalhatnak hozzad
hasonléan. A legtobb gyerek jol
reagal a DS testvér helyzetre és
szoros kapcsolatot alakit ki a kicsivel.

( szul8k irtak, mondtak....... )

World

S Down
Syndrome
Day




Késdbbi terhességek

A vérminta alapjan végzett kromo-
szomavizsgalat mar a sztletés utan
roviddel klrnuta'qa hogy a babadnak
milyen tipusi Down szindrémaja
van.

21-es triszémia, transzlokacios vagy
mozaikos.

21-es triszomia: A leggyakrabban
el6fordul6 génhiba (95%). Nem
6rokletes! Mind a petesejt, mind a
himivarsejt egy-egy, 23 kromosz6-
mabdl allé kromoszémakészletet
tartalmaz, koztik egy-egy 21-es
szamut. A Down-szindromas embe-
rek sejtjeiben a 21. kromoszémabol
— hibas sejtosztodas kévetkeztében —
nem egy par, hanem harom darab
fordul el6. Ezért hivjuk triszomia-
nak. A babik kb. 95%-4anak 21-es
triszomidja van, amit nem hordoz-
nak a szulSk.

Mozaik Down-szindréma: A test-
nek bizonyos sejtjei hordozzak az
extra 21-es kromoszomat, mig a
tobbi sejtben normalis médon két
kromoszéma talalhat6. Az érintett
sejt aranyoktol figg annak a mérté-
ke, hogy az illet6 milyen fokban
érintett (ugyanakkor tény, hogy
lehetetlen ellendrizni a sejtek mind-
egyikét!) A gyermekek nagyon kis
szazalékanak van mozaikos Down
szindromaja. Ha mozaikos Down
babad van, egy masik DS gyermek
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esélye megegyezik az atlagos riziko-
faktorral, ami az anya koratdl fiigg.

Transzlokacios Down szindroma:
a Down szindrémasok kb. 2-3%-anal
az extra 21-es kromoszéma athelye-
z6dott vagy csatlakozott egy masik
kromoszémahoz. Ennél a tipusnal az
érintettek fizikailag nem kilénboz-
nek a 21-es triszémiasoktodl, de nekik
46 kromoszoémajuk van 47 helyett, és
az egyik kromoszéma nagyobb, mert
hordozza a 21-es extrat. A babak 2-
3%-nak van transzlokacidja. Ez
véletlenszerden jelenik meg, de az
esetek 1/3-aban a szil6ktsl 6rokolte
a gyermek. A transzlokaciés babak
szileinek célszerd vérvizsgalatot
végeztetni, hogy kideriiljon, hordo-
z0k-e. A transzlokaciés Down
szindroma megismétlédhet a
csaladban vagy tobb kozeli rokon
esetében.




Az érintett csalddoknak genetikai
tanacsadot kell felkeresniuk.

Ha létrejon a terhesség, az ultra-
hangos vizsgalatok jelezhetik, hogy
megndvekedett esély van-e Down
babara. Az ultrahang vizsgalat, a
kulonfele vérvizsgalatok csak az
”esélyt” tudjak megmondani.
Pontosabb informaciot a magzatviz
vétel (amniocentézis), a mehlepény
vizsgalat (CVS=chorionboholy-
mintavétel) és a koldokzsindrbol
vett vér (chordocentézis) vizsgalata
ad.

Az amniocentézis a sziiletés elotti
diagnosztizalas legaltalanosabb for-
maja, melyet a 16. terhességi héten
végeznek el. Kis kock&zata van

a vizsgalatnak, bar 1 %-ban vetélést
okozhat.

A chorionboholy-mintavétel folya-
mata hasonl6 az amniocentézishez.
A vizsgalatot korlbell a 10. terhes-
ségi héten végzik. Az eredmény is
korabban elérheto, kordlbelil 2 hét
elteltével. Itt is van kockazata a
vetélésnek, korlbelil 2-3%.

A chordocentézis soran folyamatos
ultrahang ellenorzés mellett az anyai
hasfalon keresztl torténo behatolas-
sal a koldokzsinorbal vekony tuvel 2-
3 ml vért vesznek. A beavatkozas
kockazata Iényegesen meghaladja az
aminocentezisét, mintegy 3-5%,
ezért csak igen indokolt esetekben
jon szdéba. A beavatkozasok utan,
pozitiv eredmény esetén a szuiloknek
meg kell hozniuk azt a nehéz
dontést; hogy folytatjak vagy
megszakitjak a terhességet.

A korai fejlesztés fontossaga

Az emberi fejlédés titeme az élet elsé
éveiben a leggyorsabb, ez az id6szak
kilondsen fontos a sérilt gyermekek
szamara. Nincs még egy olyan élet-
szakasz , melynek soran ilyen gyors
ttemu valtozasok torténnének. Az
idegrendszer szervezédésével eloszor
az altalanos (human), majd a csaladi-
lag 6r6klott egyéni képességek bonta-
koznak ki. Kialakulnak az alapvetd
human funkciék és sajatossagok:
jaras, manipulacio, beszéd, testséma
felismerés, elemi szokasok, majd az
éntudat. Ezek fejlodési titeme éret-
tsége, szervezettsége és minosége
alapjaiban meghatarozza a személyi-
ségfejlodés titemét és jellegét.

Csecsemd ¢s kisgyerekkorban a
sériilés, aranyatol fiiggben jelentSsen
kiegyensulyozhato.

Ha ezt a legfogékonyabb idészakot
nem hasznaljuk ki, a gyermek
valoszintleg nem juthat el arra a
szintre , amit a benne rejlé készségek
lehet6vé tennének. Ezért hagyon
fontos, hogy a még kialalkulatlan
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vagy sérult , lasssabban fejlod6
funkciok a lehet6 legkorabban vald
fejlesztésével a gyermekek életmin6-
ségét javitsuk, segitsiik a tarsadalom-
ba val6 beilleszkedéstket.

Egy sérult gyermek nevelése oriasi
lelki és fizikai terhet r6 a sziilékre. A
korai fejlesztés tamogatast nyujt a
szil6knek ,segiti 6ket sériilt gyerme-
kiik elfogadasaban, kapcsolatuk
kialakitasaban, csOkkenti remény-
telenségtiket, néveli 6Gnmaguk és
gyermekiik iranti bizalmukat és
mintat nyujt a specialis otthoni fog-
lalkozasokhoz, hiszen a gyermeknek
nincs is annal fontosabb minthogy
érezze szilel szeretetét timogatasat.
A szuil6 akkor tudja igazan tamogat-
ni gyerekét ha elfogadja massagat.
A massag nem elvalaszt hanem
Osszekot benniinket .

Egyszer egy édesanya mondta, hogy
amikor elfogadta gyerekét hibaival
eggyttt, kinyilt a vildg, minden szép
lett .

A korai fejlesztés (0-3 év) nagyon
fontos hiszen ekkor alapozddnak
meg a legfontosabb készségek és
képességek, ekkor van nagyon
fontos szerepe a szakembereknek -
gyogytornasz, gyogypedagogus -
akik segftik a sziil6ket tanacsaikkal
utmutatasokkal, hogy hogyan
segithetik gyermekiik fejlédését.

Hiszen ne feledjiik a sziilok a
legfontosabb "szakemberek" 6k
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ismerik legjobban gyermekeiket és
0k tudnak a legtobbet és legjobban

segiteni gyermekeiknek.

Laukovics Julia
Philadelphia Pro Familia Support Egyesulet
pszichol6gus.

DS GYEREKEK KORAI
INTEGRACIOJA

A DS gyerekek nagyon sokat tanul-
nak egészséges tarsaik nyelvi és tarsas
fejlédésének megtigyelésével, ugyan-
akkor a normal fejl6dést gyerekek-
nek is elényére valik, ha egy specialis
igényd tarsuk lehet: megtanulnak ugy
gondoskodni, hogy kézben ne nyom-
jak el a tarsukat és koran megtanuljak
elfogadni a massagot. A DS gyere-
kekkel altalaban nem nehéz banni és
gyakran népszertek az osztalyban.

A sikeres integraci6 alapja, hogy
tisztaban legytink a DS gyerek fejlet-
tségi szintjével és ugy alakitsuk a kor-
nyezetet, hogy a lehet6 legtobbet
meg tudjon tanulni. Az integraciot
nem szabad nehéz munkanak tartani,
ugy kell ra tekinteni, mint amikor egy
uj gyereket mutatunk be az osztaly-
nak.

Barmilyen képességei legyenek is a
gyereknek, a normal kérnyezetben
megfelel6 viselkedést és nyelvi minta-
kat lathat, mik6zben a csalad is job-
ban beilleszkedik a helyi k6z6sségbe.



Philadelphia Pro Familia Support Egyesiilet

"Kinek tébbet ad a sors, kinek kevesebbet. Mi tébbet kaptunk.
Tébbet egy kromoszomaval, ezért vagyunk mdsok. Mdsok, de
éppugy emberek, mint bdrki. Nem értjiik a rank sajndlkozva
vetett pillantdsokat, hiszen nekiink a mi életiink a normadlis......

- Szul6i 6sszefogasbol és kezdeményezésbdl létrejott egyesiilet.
Fogyatékkal ¢16 személyek (kortol fiiggetleniil) hozzatartozoinak
egyesiilete
- Erdekképviselet és tanacsadés a hozzank forduld
sziil6knek,személyeknek

- Csaladi klubbok
- Informacié és lelki segitségnyujtas a problemaval szembekerilé
sziil6knek

- Szoros egylttmikodés kialakitasa gyerek-szil6-terapeuta-nevel6 kozott,
a gyerekek fejlédése érdekében
- Terveink kozé tartozik killonb6z6 szabadidé programok szervezése
gyerekeknek, felnStteknek, csalidoknak
- Integralt jatszohaz mikodtetése
- zenei fejlesztés, szineskotta modszerrel
- okosito gyerek torna
- lovaglas
- kézmuves foglalkozas
- Uszas
- biciklizés
- Fogadd el, Fogadj el - integracios program a Kovaszna Megyei
Kozegészséguigyi Igazgatosag és a Diakonia Keresztyén Alapitvany,
Fogyatékkal El6k Programjanak kézos szervezésében

Philadelphia Pro Familia Support Egyesiilet
Sepsiszentgyorgy
Lazar Klaudia
Tel. 0741009
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