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“Dumnezeu a creat in sase zile lumea. In a saptea zi s-a odihnit.
n a opta zi a creat persoanele cu Sindrom Down
sa aduca mai multe dragoste pe pamant......”

Draga Mamica, Drag Tatic!

In clipa in care tii in mainile tale aceasta cirticicd, cu siguranta
traiesti aceleagi sentimente, pe care si noi le-am trdit cu ani in

Si sentimentul ca lacrimile ti-au secat de la atta plans, nu intelegi
cum inima ta inca mai bate......
Acum a sosit insa acel moment......

Ai un copilas cu Sindrom Down.....




Un lucru important pentru
copilul vostru este sa luati
legatura cu persoane cu
pregitire si competenta unor
astfel de situatii, dar cel mai
important este sa fiti impreuna

si sa-1 iubiti.

Daca vreodata simti cd obosesti,

sau al nevoie de ajutor, ai nevoie

L. de incurajare, ne gasesti oricand
Draga mamica! - o -
si suntem alaturi de tine!

Al dat nagtete unui prunc, care  Noj deja stim si iti confirmam:
“e altfel “ decat cel pe care l-ati

y b “Exista viata cu Down! ¢
asteptat sd se nasca. ’
Asteptam sa ne contactezi
Dar trebuie sa stii §i sd intelegi cu incredere!
faptul ca Tu pe parcursul

sarcinii ai purtat in pantec, ca

oricare mama, un suflet de om!

Puteti trai si avea o viata la fel
de fericita ca oricare alta

familie.
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Sindromul Down

Sindromul Down a fost descris pe
larg pentru prima datd de citre

medicul englez John Langdon Down,

in 1886. Este o stare cu care te nasti
si care apare rar, o datd la 700 de
nasteri la nivel global. Sindromul
Down in sine reprezintd un grup de
semne si simptome specifice.
Persoanele cu Sindrom Down au
aceste semne si simptome de la
nastere.

Parintii nu fac sau nu au facut, atat
inaintea sarcinii cat si pe parcursul
acesteia, lucruri care ar putea duce la
aparitia Sindromului Down.

Foarte rar se mogteneste si in nici
un caz nu este “vina familiei”.

Cromozomii sunt structuri
microscopice prezente in fiecare
celula din fiecare tesut al organis-
mului. Ei poarta planul tuturor
caracteristicilor pe care le mostenim.
ILa om, sunt 23 de perechi de
cromozomi in fiecare celula, 46 in
total. Un set de 23 de cromozomi se
mosteneste de la tatd, iar celdlalt set
de 23 de la mama. Sindromul Down
se caracterizeazd prin prezenta a
doua linii celulare distincte genetic,
una cu 46 de cromozomi si o alta cu
47 de cromozomi, ce contine $i un
cromozom 21 suplimentar.
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nDezvoltarea cu succes a copiilor
cu Sindrom Down va fi posibila
numai in cazul in care dezvoltarea
timpurie este paralela si intr-o
strinsd cooperare cu un program
elaborat prestabilit in ceea ce
priveste ingrijirea medicala.
Succesul este i mai mare

daca pentru aceasta realizam
si un mediu adecvat.*

Copiii cu Sindrom Down necesita o
atentie speciald, invatamant special,
educatie si ingrijire a sanatatii. Este
cunoscut faptul ca acesti copii sunt

mai sensibili la anumite boli.
In cele mai multe cazuri, aceste boli

sunt tratate cu medicamente sau

interventie chirurgicala.
Sindromul Down sau mongolismul

este o afectiune permanenta in cadrul
cireia o persoana se naste cu anumite
trasaturi fizice distincte, de exemplu
facies aplatizat $i gat scurt si un grad
de intarziere mentala (retard psihic).
Desi Sindromul Down este
permanent, majoritatea pacientilor
pot duce o viatad normala, activa.
Beneficiind de ingrijirea adecvata si
ajutorul de care au nevoie, copiii cu
Sindrom Down pot avea o crestere si
dezvoltare spectaculoasd si pot
deveni adulti sinatosi si fericiti.




BOLI FRECVENTE

Boli ereditare

Boli dobandite

- Boli de inima,

- Hipotonie,

- Tulburiri ale tiroidei,

- Laringe subdezvoltat,

- Vertebre cervicale instabile,
- ingustarea duodenului si a
intestinului subtire,

- Boala Hirschspung,

- Reflux gastro-esofagian,

- Probleme oftalmologice,

- Tulburari de osificare.

- Infectii frecvente ale cailor
respiratorii,

- Otita medie,

- Pneumonii,

- Tulburiri ale somnului,
- Tulburiri alimentare,

- Picior plat,

- Scolioza,

- Leucemie,

- Autism,

- Depresie,

- Epilepsie,

- Conjunctivita.

SCOPUL este ca aceste boli sa fie recunoscute si tratate din timp cu un
tratament adecvat, pentru prevenirea complicatiilor.

Experienta a demonstrat ca programul de dezvoltare timpurie impreuna cu
o supraveghere medicala strictd cregte capacitatea de performanta a copiilor

cu Sindromul Down.

In acest scop Profesorul Storm din Germania a dezvoltat un program de

screemng, care perrmte recunoasterea din timp a



PROGRAMUL DE SCREENING

Nou-ndscut —luna a 2-a - Ecografie cardiaci,
- examen cardiologic,
- EKG,
- Examen ecografic al articulatiei soldului,
- Examen oftalmologic,
- Examen ORL,
- Examen genetic (Cariotip),
- Examen al hormonilor tiroidient,
- Hemoleucograma,
- Examen Sumar de Urini.
Lunaa3-a - Ecografie craniani,
- Ecografie de sold,
- Ecografie abdominali,
- Examen neuropsihiatric.

Launan - Audiogramai (daci este cazul),
- Examen ORI,
- Examen oftalmologic,
- Examen endocrinologic,
- Examen de laborator (Hemoleucograma,
VSH, Fier),
- Ecografie cardiaci,
- Examen cardiologic,
- EKG,
- Alergii (lapte, gluten, soia),
- Examen de uring,
- Examen gastroenterologic.

1an - 12 ani (anual) - Examen ORL,
- Audiograma,
- Examen oftalmologic,
- Examen neuropsihiatric,
- Examen ortopedic (pentru depistarea
piciorului plat, deformarile coloanei
vertebrale),
- Examen al hormonilor tiroidient,
- Examen de urind (rutin + gliadin anticorp),
- Examen stomatologic.

12 ani — 18 ani (anual) - Examen cardiologic,
- Ecografie cardiaci,
- Examen neuropsihiatric,
- Examen oftal




S-a ardtat cd in general bolile asociate Sindromului Down pot fi tratate,
vindecate, astfel incat aceste boli nu mai impiedica dezvoltarea copilului.

BENEFICIILE INGRIJIRII

- Examene medicale regulate,
depistarea din timp a bolilor

- Depistarea bolilor ereditare sau
congenitale si tratarea lor din timp

- Indrumarea pacientilor citre diferiti
specialisti

- Posibilitatea consultarii de catre
medici, profesori, specialisti

- Informatii despre Sindromul Down

IMPORTANTA DEZVOLTARII
Copiii cu Sindrom Down se pot dez-
volta foarte mult. Printr-o invatare
adecvati, prin kinetoterapie, dizabili-
tatea mentala asociatd Sindromului
Down se poate reduce semnificativ.

Aceasta are insa trei conditii foarte
importante:

1. Sa trdiasca si sa creasca intr-o
familie iubitoare
2. Dezvoltare speciala adecvata

Ce putem face pentru bebelus?
Sfaturi practice

(Sfaturi scrise de catre parinti ai
unor copii cu Sindrom Down,
membri ai ,,Asociatiei
Philadelphia Pro Familia Support”
din Ardeal si ai ,,Fundatiei de
Pirinti Curcubeu” din Ungaria)

- Atunci cand intr-o familie se naste
un copil cu Sindrom Down, cel mai
important lucru este contactarea
familiilor care cresc copii cu sindrom
Down. In primele saptamani si luni,
este foarte benefic pentru familia
noastrd sa vedem ca sunt si alte
familii care au trecut prin §i peste asta
si totusi au o viata deplina, normala si
sunt optimisti cu privire la viitorul
copiilor lor.




- Un alt lucru important este dez-
voltarea timpurie, educatia copilului,
prin care putem sa promovam dez-
voltarea fizica, spirituala si intelec-
tuala.

Dezvoltarea timpurie ar trebui sa fie
inceputa, inca din primele luni
pentru ca de aceasta va depinde
foarte mult dezvoltarea copilului in
continuare pe tot parcursul vietii.
Dezvoltarea copilului poate fi ajutata
de un profesionist, dar sa ascultaim si
sfaturile familiilor care cresc deja un
copil cu Sindrom Down.

- Trebuie sa alegem un medic cores-
punzitor, care poate si ne dea
sfaturi utile pentru sanatatea
copilului nostru, fiindca o stare de
sa-natate buna a copilului este
esentiald pentru dezvoltare.

- De indata ce copilul creste, un alt
lucru important este integrarea
copilului intr-un mediu sinatos,
unde poate invata multe de la tova-
rasii de joaca, iar acestia nu il vor
respinge mai tarziu.

- Nu bagati in seama compatimirea
celor din jur, cel mai important este
ca noi sa ne acceptam copilul cu
Sindrom Down si ca el si fie fericit,
astfel si noi vom fi fericiti.
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Copilul cu Sindrom Down este un
copil ca oricare altul, cu o
personalitate proprie. Punctele sale
forte sunt imitarea si invitarea
vizuald, astfel un copil cu Sindrom
Down ce creste intr-o familie care ii
oferd modele si exemple se poate
dezvolta aproape la fel de bine ca si
copliil sanatosi.

- Aldptarea este o modalitate buna de
a proteja copilul de infectii. Uneori li
se spune mamelor ca din cauza
Sindromului Down nu se poate
alapta copilul.

Gresit! Se poate alipta cu succes!
Daca totusi nu reusesti, nu disperal
Aceasta nu este din cauza
Sindromului Down, ci pur si simplu
sunt multi copilasi care nu pot fi
alaptati, fie ca nu are mama lapte, sau
are, dar e insuficient, ori sunt o
multime de alte cauze, dar nu pentru
cd are Sindrom Down.

- Inconjoara-1 cu lucruri si sunete
atractive, interesante pentru a avea
experiente bogate, ca orice copil.

- Cand creste pune-l langa tine intr-
un leagan unde lucrezi, de exemplu in
bucatirie, ca sa fie tot timpul aproape
de tine i sa poata sa fie atent la tot
ce se petrece in jurul lui, vorbeste cu
el, cantd, spune-i poezioare. Faceti
acest lucru impreuna si cu ceilalti
copii ai tai.




- Pune mici jucarii deasupra patului,
ca sa poata sa le atingd cu picioarele
si mainile.

-In timpul imbdierii cantd-i, joaca-te
cu el, vei vedea ca si pentru tine va fi
o mare distractie.

- Tine minte — in primul an Tu esti
persoana cea mai importanta pentru
copilul tau!

- Nu te frimanta pentru viitor!
Incearci si mergi mai departe pas cu
pas si bucuri-te de fiecare etapa de
dezvoltare atinsa de copilul tau.
Fiecare obstacol invins te pregiteste
pentru urmatorul.

- Nu lasa sentimentele tale sa se
acumuleze, impartiseste-le cu
partenerul tiu, cu un prieten sau cu

un parinte DS (Sindrom Down).
Sila acest lucru e bunid Asociatia
Philadelphia Pro Familia Support.

Po;i sa ne caugi oricand cu
intrebarile sau nelamuririle tale.

- Se poate intampla sa-ti fie greu sa
accepti faptul ca ai nascut un copil cu
Sindrom Down. Nu te speria, acest
lucru este absolut normal. Nu te
inchide in tine! Vorbeste despre asta
Este normal ca la inceput si respingi
copilul cu Sindrom Down, dar dupa
un timp o sa-ti dai seama ca acest
sentiment a fost fata de situatie, nu
fata de copil. Multi dintre parinti se
simt astfel, dar poate cd nu
marturisesc......




- Accepta cu demnitate situatia
noua intre prieteni, familie,
cunoscuti. Vorbeste despre ce s-a
intamplat.

- Nu lua decizii pripite, incearca sa
intelegi propriile sentimente!

- Sentimentele partenerului tiu pot
diferi de ale tale, datorita perceptiei
diferite a evenimentelor. E bine sa
vorbiti despre aceste aspecte!

- Acorda-ti timp si pentru tine, sa
faci lucruri care iti plac! Acorda timp
si pentru partenerul tau de viatal
Toti parintii au nevoie de asta.
Distrati-va uneori i fird copii!

- Daca te decizi sa te duci Inapoi la
imbi

- Daca iti pui intrebarea “de ce
eu/noi, sunt/suntem cei cu care se
intampla acest lucru...” Nu te mai
gandi la asta, pentru cd oricum nu o
sa gasesti raspunsul!

- Nu uita ca nici tu/voi si
nici copilul nu sunteti
responsabili pentru ceea ce
s-a intamplat.




Ce putem face pentru surori
gi frati?

- incerca'gi sa le spuneti surorilor si
fratilor ca sora sau fratele cel mic are
Sindrom Down. Modul in care o sa
le spui depinde de virsta lor.
Raspunde numai la intrebarile pe
care ti le adreseaza.

- Asigurati-va cd nu va concentrati
complet atentia asupra copilul DS.
Incearci si ai timp si energie si
pentru ceilalti copii ai tai. Ei trebuie
sa simta ca sunt la fel de importanti.
- Adolescentii doresc mai multe
informatii, prin urmare ar putea dori
sa citeasca despre Sindromul Down.
Explicati-le detaliile despre DS, astfel
incat copiii sa poata tolera mai usor
comentariile rauticioase ale colegilor.
Consoleaza-i atunci cand sunt luati

in ras.

Psihologii Asociatiei Philadelphia Pro
Familia Support sunt in masura sa ia
legatura cu gradinita, cu scoala si sa
prezinte caracteristicile Sindromului
Down profesorilor si elevilor.

- Fratii/surorile — indiferent de
varstd — pot avea reactii emotionale
explozive, la fel ca tine. Cei mai multi
copii raspund bine la situatie - fratele
DS - siau legaturi stranse cu micutul.




Program de interventie precoce
Este recomandata integrarea
copilului mic (in jurul varstei de 3
ani) intr-un program de interventie
precoce. Aceste programe
beneficiaza de personal specializat in
monitorizarea si incurajarea
dezvoltirii copilului. Este indicata
consultarea specialistilor din
domeniul medical in legiturd cu
programele disponibile in zona.
Insusirea abilitatilor de bazi, precum
deprinderea de a manca de unul
singur si de a se imbrica
independent, implica mai mult timp
pentru copiii cu Sindrom Down. In
timpul in care copiii invata

aceste abilitati, trebuie mentinuta o
atitudine pozitiva. Trebuie sa se
creeze oportunititi pentru a exersa
si trebuie acceptat faptul ca este bine
pentru copil si fie supus
provocirilor, chiar dacd uneori
greseste. Dezvoltarea copilului poate
fi promovata printr-o atitudine
pozitiva si prin intermediul
diferitelor oportunitati de invatare si
socializare. Abilitatile cognitive ale
copilului pot fi stimulate avand grija
ca sarcinile solicitate sa nu fie prea

dificile.

( Laukovics Julia — psiholog
Asociatia Philadelphia Pro Familia Support)

Urmatoarele sarcini

Investigatii inainte de a riméne
insarcinata

Testarea genetica poate confirma
daca viitorii parinti sunt purtitori ai
cromozomului cu translocatie, care
creste riscul pentru a avea un copil
cu Sindrom Down tip translocatie.
Oricum, aceste investigatii nu
detecteaza posibilitatea aparitiei
Sindromului Down tip trisomia 21,
care este responsabil pentru
aproximativ 95% din totalitatea
cazurilor de Sindrom Down.
Consilierea genetica poate f1 utila
pentru a intelege de ce se fac testele
genetice, care este semnificatia
rezultatelor si ce impact poate avea
rezultatul asupra mamei si a familiei.




Diagnostic prenatal (pe perioada
sarcinii)

Pe perioada sarcinii Sindromul
Down poate fi diagnosticat pe baza
unei analize cromozomiale numita
cariotipare. Aceasta proba poate fi
luata direct de la nivelul fatului sau
din placenti, folosind una din
urmdtoarele metode:
Amniocenteza: aceasta se face de
obicei intre saptaimanile 15 si 18 de
sarcind sau chiar mai tarziu; lichidul
care Inconjoara fatul (lichidul
amniotic) contine celule eliminate de
catre fatul care se dezvolta. Aceste
celule pot fi testate pentru mai mult
de 100 de tipuri de defecte asociate
cu boli genetice (mostenite) printre
care si Sindromul Down. Testul se
efectueaza prin introducerea unui ac
intra-abdominal pana la nivelul
uterului. Se recolteaza aproximativ
30 ml de lichid amniotic si se
examineaza. Amniocenteza are un
risc mai mic de 1% de a produce
avort si o acuratete de 99,8% in

detectarea Sindromului Down. De
obicei dureaza aproximativ 2
saptamani pand cand se obtin
rezultatele

amniocentezel.

Biopsia vilozititilor corionice:
aceasta investigatie se face mai
devreme decat amniocenteza, ideal
intre siptamanile 10 si 12 de sarcina.
Vilozititile corionice sunt mici
proeminente asemanatoare degetelor
de la mana, situate la nivelul
placentei. Materialul genetic din
celulele vilozitatilor corionice este
identic cu cel al celulelor fetale. O
biopsie a acestor celule poate furniza
medicilor informatia genetica despre
tat. Medicii pot astfel preciza daca
existd probabilitatea ca fatul sd aibd
anumite afectiuni, precum Sindromul
Down, care se datoreaza unor
cromozomi anormali. Rezultatele
biopsiei coriale sunt de obicei
disponibile in cateva zile.
Consilierea genetica oferd o
varietate de informatii si este utild in
planificarea familiala. De exemplu,
cuplurile care au un copil cu Sindrom
Down pot apela la consilierea
genetica, pentru a determina riscul de
a mai avea un alt copil cu aceasta

afectiune.
€n




Screening-ul prenatal (pe
perioada sarcinii)

Testele de screening (de
monitorizare) nu pun diagnosticul de
Sindrom Down, ci mai degraba
furnizeaza informatii despre
probabilitatea ca fatul sa aiba aceasta
afectiune. Testele de monitorizare
includ:

- ecografie fetala: aceasta
investigatie poate depista semne ale
Sindromului Down in prima parte a
sarcinii; o imagine de ecografie fetala
poate arata o proeminenta mai mare
decat normal in partea posterioard a
gatului fetal;

- triplu test al serului matern:
triplu test determina cantitatea din
urmaitoarele substante din sangele
matern: alfa —fetoproteina (AFP),
gonadotropind corionica umana
(hCG), estriol (UE3),

-cvadruplu test al serului matern:
testul se numeste cvadruplu cand se
adauga un test pentru inhibina A;
inhibina A este o proteina produsi
de fetus si de placentd; cvadruplu test
poate detecta majoritatea cazurilor de
Sindrom Down si are o probabilitate
mai mica decat triplu test de a furniza
rezultate false pozitive

- 0 alta posibilitate de monitorizare
care poate fi disponibila, este
reprezentata de combinarea
ecografiei fetale cu un test serologic,
care masoara nivelele de
gonadotropind corionicd umana
(hCG) si proteina plasmatica
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INTEGRAREA COPILULUI CU
SINDROM DOWN

Copilul cu sindrom Down nu
necesita vreo educatie sau vreo
terapie speciala. El trebuie sa se
bucure de aceeasi atentie pe care o
acordidm celorlalti copii, nu numai
pentru a-1 ajuta, dar si pentru ci el, la
randul lui, poate sa-i ajute pe multi.
La modul ideal, daci in fiecare clasa
din scolile obisnuite ar exista un
asemenea copil si dacd profesorii ar
proceda in asa fel incat acestor copii
sa le fie recunoscutd demnitatea
umand, ceilalti copii ar putea fi ajutati
sd-si dezvolte acele capacititi de
empatie si dragoste care ar putea
duce societatea umana spre noi
progrese. Pe termen mai scurt, s-ar
putea opera in cadrul sistemului
nostru educational valoroase
transformari.




ASOCIATIA PHILADELPHIA PRO FAMILIA SUPPORT

,Pentru unii soarta oferd mai mult, pentru altii mai putin. Noi am
primit mai mult. Mai mult cu un cromozom, din cauza aceasta
suntem altfel. Altfel, dar tot oameni, ca si ceilalti.

Nu intelegem cénd oamenii din jurul nostru se uitd la noi cu pdrere
de rdu, fiindcd pentru noi viata noastrd este normald....... 7

- Asociatia s-a format din colaborarea parintilor care au un copil cu
dizabilitate.

- Oferim reprezentanta de interese si consultanta pentru persoanele care
se adreseaza asociatiei noastre.
- Cluburi familiale
- Informatii despre diferite dizabilitati, terapii si tratamente
- Formarea unor relatii mai stranse de colaborare intre copii parinti -
terapeuti - educatori. Implicarea activa a parintilor in dezvoltarea
copilului.
- Sprijin psihologic pentru parinti
- Printre scopurile noastre se numara organizarea diferitelor programe de
a petrece timpul liber pentru copii, adulti si familii.
- Functionarea unei Case de Joacd — Manocska- pentru copii cu
dizabilitati si copii sanatosi
- terapie muzicala
- gimnastica medicala
- calarie
- ocupatie in diferite arte si meserii
- Inot
- ture cu bicicleta
- Programul de integrare — Accepta-mal — in colaborare cu Directia de
Sanatate Publicd Covasna si Fundatia Crestina Diakonia, Programul
persoanelor cu Dizabilitati

Asociatia Philadelphia Pro Familia Support
Sf. Gheorghe
Lazar Klaudia




E INFORMATII:

TATE PUBLICA COVASNA
fantu Gherorghe

Jri Ferenc nr.12
PROMOVAREA SANATATII

0267-351398

)@dspcovasna.ro
.dspcovasna.ro
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