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Még egyszer a Down-szindromarol

A Down szindréomat egy szamfeletti kromoszoma okozza. A rendellenesség nem csak kiilsg jegyekben
mutatkozik meg, de értelmi fogyatékossag is kiséri. Sajnos emellett sok mas egészség bantalom is feltiinik, a
leggyakoribbak ezek koziil a sziv és hormonproblémak. Sok Down szindrémas gyermeknek szivmtitétre van
szitksége ahhoz, hogy élethen maradjon. Magyarorszagon minden 600. gyermek érintett.

Mik a Down szindromas gyerekek betegségei?

A Down szindrémasoknal sok rendellenesség és betegség gyakoribb az atlaghoz képeset. Igy szivrendel-
lenességek, pajzsmirigy miikodési zavarok, emésztdrendszeri fejlédési rendellenességek, ortopédiai prob-
lémak, szem- és latasi problémak, fiil- és hallasi problémak, a vérképzé rendszer zavarai, neurologiai és
pszichiatriai zavarok, fert6zések, kronikus légiati megbetegedések, alvaszavarok hatraltatjak a fejlédésben
és teszik lehetetlenné az optimalis fejlesztést. A sziil6k arra kényszeriilnek, hogy szakorvostdl szakorvosig
szaladgaljanak, rendeléseken alljanak sorba és rettegve nézzenek a jové elé.

Sok ismert programvhk vah
Iiyen példdvi a..

...Korai Fejleszto

A Down Alapitvany Korai Fejlesztdje egy olyan eljarasokkal,
kozoktatasi intézmény, amely elsGsorban értelmi tandcesal, a gyer-

fejlédésiikben kiillonbozd, sajatos nevelési igénnyel mekek elsé harom

biré, Down szindromas csecsemdk és kisgyermekek évének fejlédési
csaladi nevelését kivanja segiteni. Egyéni és csopor- ~ Sajatossagait
kihasznalva ezt a

tos formaban specialis fejlesztéssel, terapias

tevékenységet a
sziilékkel egyiitt,
a csalad igényét,
lehetdségét
figyelembe véve
valositjuk meg.

A foglalkozasok
keretében arra
toreksziink, hogy a kicsiknél kialakitsuk és fej-
lessziik a nagymozgasok, a finommotorika, a kom-
munikacié, az értelmi fej-16dést szolgalo
képességeket — készségeket. Itt a esa-ladok igénybe
vehetik a gyogytornaszok segitségét.




...Down Ambulancia

A Down Ambulancia 1994 6ta miikodik. A Down
Alapitvany azon sziil6i tapasztalat és igény alapjan

szervezte meg, mely szerint az atlagorvos nem
ismeri fel a Down szindréma fedésében a kezelendd
betegségeket: sok kisgyermek emiatt keriilt kritikus
allapotba. A Down Ambulancian a beteg egy nap
alatt végigjarja a sziikséges szakorvosi rendeléseket,
szlir6programban vehet részt. Az orvosok minden
betegséget komolyan vesznek és a megfelel§ kezelést
a lehetd leggyorsabban kapjak meg a gyerekek.

...Atmeneti otthon

Az Atmeneti Otthon célja az, hogy a fogyatékos
gyermek/felnétt gondjat atvegye a sziil6k betegsége,
krizis helyzete, munkavégzése vagy egyéb elfoglalt-
saga esetén. Egyik
leggyakoribb eset
idSsebb sériilteknél,
hogy a még idgsebb
szil§ beteg lesz, vagy
meghal.

Ilyenkor a sériilt
ember a varakozasi
és felkésziilési id6t
tolti otthonunkban
végleges elhelyezésig.

Klienseink 1-2 naptél

akar 1-2 évig is
tartozkodhatnak a krizisotthonban, nem csak Down
szindromas, hanem halmozottan sériilt, autista vagy
barmely mas sériiltségii személy igénybe veheti,
korhatar sincs, a legfiatalabb gondozottunk 6 héna-
pos volt, a legidésebb 64 éves.

Van, aki tobb éve kisebb-nagyobb rendszerességgel
veszi igénybe a szolgaltatast és van aki mar két éve
var nalunk intézeti vagy lakootthoni elhelyezésére.

A Down Ambulanciat a Bethesda
Gyermekkoérhazzal, a I1. szama Gyermekklinika
genetikai és neurologiai szakrendelésével, a XIV.
Keriileti Gyermekszakrendel bérgyogyaszataval és
szemészetével, valamint a Rokus korhaz
Gyermekkardiolégiai rendelésével kozosen
miikédtetjiikk. A Down Ambulanciahoz tartozik az
Orszagos Gyogyintézeti Kozponthan mitkodtetett

altatasos fogaszat is.

Sokukat, mi magunk helyeztiink el sajat kiscsopor-
tos lakéotthonainkban.

Az Atmeneti Otthont rendszeresen igénybevevék
szerencsés helyzetben vannak, mert dket nem veszé-
lyezteti annyira a komoly csaladi krizisek, példaul
sziileik elvesztése, mint azokat, akik egy amugy is
kusza helyzetben szamukra ismeretlen helyre keriil-
nek.

Ezt a szakmailag és szervezetileg kimondhatatlanul
nehéz feladatot a Down Alapitvany 12 éves tapasz-
talat birtokaban latja el kivaléan. Ebben a 12
évben kozel 1000 sériilt ember vette igénybe az
otthont hosszabb-révidebb iddre.
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Tovabbra is kézponti helyen all a Down Ambulancia gépeinek felujiasa!

Kérem, segitsen benniinket tovabbra is,
most, hogy ennyire kézel allunk, ahhoz, hogy
megvehesslk ezt a fontos miszert, a
betegmonitort, sziikségiink van az On tdmo-
gatasara.

2000 forintbol egy kényvekbdl és informa-
cios anyagokbdl allé6 csomagot tudunk
biztositani Down-baba sziiletésekor a
szileinek.

5000 forinttal egy fogyatékos gyermek egy
hénapi korai fejlesztéséhez jarulhat hozza
(vagy egy heti krizisotthonban térténé
elhelyezéséhez)

5000 forint feletti sszeggel On segit
abban, hogy minél elé6bb megvehessiik a
betegfigyel6 monitort altatasos
fogaszatunkra.

Down Dada sziil6i szolgalat

A sziilék az els6é nehéz honapokban a Down Dada
szolgalattol informaciokat és lelki segitséget kap-
nak. Mert elkél ilyenkor a segitség: az uj sziiléknek
fel kell dolgozniuk a Down szindréomas gyermek
sziiletését. A Down Dada szolgalatban t6bbnyire
olyan hazasparok vesznek részt, akik maguk is
hasonl6 helyzetben voltak. Ez a segitség hihetetlen
lelki erét ad a leend§ sziil6knek ahhoz, hogy feln-
eveljék Down babajukat. Az orszagos szolgalat ma
mar tal van els§ 7 évén.

A Down Dada szolgalat mindig miikodésbe 1ép: ha
hivjak, mar a gyermek sziiletése el6tt is tud
segiteni. A tanfolyamokon és tréningeken
felkészitett Dadak sorstarsi segitsége maris érezteti
hatasat. A Dadak altal felkarolt csaladok sokkal
jobb eséllyel indulnak megvaltozott életiik

i 00.000-
Y

megoldasa felé. A Down Dada szolgdlat tagjait
folyamatosan képezziik. A megergsits és eset-
megbeszéld tréningeken jra és Gjra talalkoznak a
Dadak, ilyenkor osszegezhetik munkajuk ered-
ményét és a problémakat. 2004 —t6l a Dadak a
képzés mellett igazolvanyt is kapnak.

Kiscsoportos lakéotthonok

Kiil6nb6z6 tipusu lakéotthonokat miikodtetiink, igy
az Andor utcaban, 3 panellakasban 15 kozép-silyos
személy él segitett onallé életet, a Sarokhaz 12 {gs
laké6otthon egy nagyobb csaladi hazban, kevéssé
onallé lakok szamara és a Csengery utcai, egy nagy
belvarosi lakasban ad otthont kilenc embernek.
Lakéotthonainkat olyan modellnek szanjuk, mely
sziilcsoportok szamara mutat utat.

2006-éan is dolgoz.zvnk egyitt /



Dr. Gruiz Katalin
nyilatkozik

- Mi is a Down Ambulancia?

— A Down Ambulancia tobb szakren-
delésbdl allo specidlis szlrdvizsgalati
program, melynek az a célja, hogy a
Down szindromas gyermek betegségeit
kiszlirje és gyogyitsa. Azeért van erre
sziikség, mert a Down szindromasoknal
gyakoribbak bizonyos betegségek és ren-
dellenességek, és a Down szindrémat ne
ismer6 orvosok gyakran dsszemossak az
értelmi fogyatékossagot a betegséggel,
igy a betegség kezeletleniil marad.

— Miért az értelmi fogyatékossag nem
betegség?

— Nem, maga a fogyatékossag egy
allapot, az agy bizonyos funkcioinak
csokkent voltat jelenti, melyen lehet javi-
tani, de els6sorban tanitassal, nem pedig
gyogyitassal, mint a betegségeken. A
sziiletéskor megallapithato értelmi fogy-
atékossag sajnos nem mulaszthato el.

— Hova mehettek a sziilok, amikor még
nem volt ,,Down Ambulancia?”

— Amig nem volt Down Ambulancia,
addig a sziilok, — ha egyaltalan tudtak
hogy mit kéne megvizsgaltatniuk —
egyenként mentek a szilikséges szakren-
delésekre Down szindromas gyer-
mekiikkel. Sokan felérlodtek a folyosoi
varakozasokban és a nem mindig
megerté banasmodban. Ehhez adodott,
hogy a specidlis szakértelem is hianyzott
sok helyen. Ma egészen mas a helyzet: a
Down Ambulancian ugyanugy bannak a
~downos” sziilokkel, mint barmelyik
nem fogyatékos gyermek sziileivel.

— Egy Down szindromads gyermekkel
hogyan kell banni?

— Egy Down szindromas csecsemovel
ugyanugy kell banni, mint barmelyik
masik aprosaggal: szoptatni ha éhes,
ringatni, ha sir, tisztaba rakni, ha eljott
az ideje, sétaltatni, becézgetni, énekelni
neki, legfeljebb egy kicsit tobbet tanit-
gatni, mert 6k nehezebben tanulnak.

— A Down szindromasoknal az atlagos-
nal gyakoribb egészségproblémdkat
hogyan sziirik ki?

— Tudnunk kell, hogy melyek a gyakori
rendellenességek és hogy azokat mikor
lehet vagy érdemes kimutatni.

— Nem mindegy, hogy mit mikor vizs-
galunk?

— Minden rendellenesség kimutatasanak
megvan az optimalis ideje, és van amit
tobbszor is ismételni kell. A Down szin-
dromasoknal leggyakoribbak a szivhibak.
Ma mér rutinszertek a szivmiitétek. Eg
¢s fold a gyermek fejlédése szivmiitét
eldtt és utan. Sikeres szivmiitét utan a
gyermek hirtelen novekedésnek indul,
meger6sodik, ugrasszertien fejlodik a
mozgasa ¢és ennek kdvetkezményeképpen
ertelmi képességei is.

— Meddig kell a rendszeres sziirést foly-
tatni?

— A gyermek koranak el6rehaladtaval
egyre ritkabbak a vizsgalatok, de vannak
olyan egészségproblémak, amelyek
serdiilokorban jelentkezhetnek, peldaul
bizonyos szivproblémak, pajzsmirigy
rendellenességek.

— Miért annyira fontos a Down
Ambulancia tevékenysége?

— Sikeresen csak az egészséges fogy-
atékos gyermeket lehet fejleszteni. A
fogyatékossdg nem azonos a betegséggel,
a betegségeket gyogyitani kell. A fogy-
atékossagot fejlesztéssel lehet kompen-
zalni. A csalad szamara minden kis ered-
meény, amit a gyermek fejlesztésében el
tudnak érni, aranyat ér: oromet,
elégedettséget és egy biztatd jovoképet
eredményez: tehat lehet vele élni.

- Ugy halottam, hogy a Down szin-
dromasok atlagéletkora sokkal alac-
sonyabb, mint az atlagemberé.

— A jo egészségi allapotban 1évé Down
szindromas emberek atlagkora
megkdzeliti az atlagpopuldcidét.
Ausztraliai szocialis munkas baratném

sokat mesél a munkajarol, a fogyatékos
emberek lakootthonairdl és az ott folyo
¢letrdl, Ausztralidban. Ott jo az orvosi
ellatas és sokan sportolnak is, az idések
korében is népszerti a kosarlabda, a
tenisz és az uszas. Down szindromas
unokatestvére 74 éves, és makk
egeészseéges.

— Mi a helyzet a fogakkal?

— A fogak rendben tartdsa nagy problé-
ma az értelmi sériilteknél. Szerintem
nekiink is gond, nekem legalabbis, de az
egylittmiikodeésre alig vagy egyaltalan
nem képes sériilt embereknél halmozod-
nak a gondok: a fogorvosok legnagyobb
része nem fogadja a sulyos és halmozot-
tan fogyatékos beteget, de legtobbjiiket
elvinni is nehéz, de arra rabeszélni, —
hogy iiljon be egy gyanusan felszerelt
székbe, nyissa ki a szajat és hagyja, hogy
egy vadidegen ember ijeszt6en erds fény-
ben hegyes eszkozokkel nyulkaljon a
szajaban, — lehetetlen. Ezért kell az
altatatas. Mert ugyanakkor a fogakat be
kell tomni, ki kell huzni, le kell csiszol-
ni, ki kell potolni, kiilonben gazdajanak
nem sok esélye van a zavartalan
taplalkozasra, a ragasra, az érthetd
beszédre és az esztétikus kinézetre.
Elrémiszto lehet egy elhanyagolt szaj,
megakadalyozza a kapcsolatok
kialakulasat, a sériiltekhez valo fizikai
kozel keriilést.

— Mi kell a fogaszati altatashoz?

— A fogaszati altatashoz gyakorlatilag
mindaz kell, ami egy sebészeti miitében
sziikséges az altatashoz: altatogép,
Iélegeztetd, betegmonitor,
ujra¢lesztéshez sziikséges berendezések.
Es persze kell kiilon altatoorvos és
novér. A fogorvossal és asszisztensével
egylitt négyen foglalatoskodnak a keze-
lend6 ember koriil és ehhez jonnek még
a segitOk/sziilok es a szallitok. Tehat
ember ¢és eszkozigényes feladat az altatd-
sos fogaszati kezelés. Ez lehet az oka,
hogy egyetlen ilyen ingyenes ambulans
szolgaltatast a Down Alapitvany tartja
fenn.

Kérem, Xl(jor) mellettink a Jé')vc’;ée.h /S, szUKséyUhK vah az éh se.yf-fsefgére../

Tovabbi informacioért hivja a (06-1) 327-03-56 telefonszamot vagy latogasson el a www.downkorai.hu weboldalra!

Kérjik, tamogassa a Down szindromasok ellatasat!

Down bankszamlaszam: 10800007-56240003

A Down Alapitvéany hirlevele: 2006/3
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