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Eloszo

Kedves Sziil6!

Fogadja dszinte egyiittérzésiinket
ebben a nehéz helyzetben! Ne féljen.
Nincs egyediil a problémajaval, és
sokan On mellett allunk.

Tapasztalati tény, hogy egy rossz hir kozlé-
se utdn az érintett kb. az elsé harom mon-
datra tud figyelni. A tovdbbiakra nem fog
emlékezni, pedig még sok fontos informdaci-
o6t prébalnanak elmondani a megdébbenté
tény tudomasulvétele utan. A kérdések is
csak azutdn jutnak majd az eszébe, hogy
felocsudik az els6 sokkbdl. Ezt az irdsos
anyagot azért allitottuk 6ssze, hogy akkor
tudja elolvasni, amikor mar képes lesz
figyelni.

A rossz hirben az a jo, hogy 6n most még
doénthet a terhessége tovabbi sorsardl, és
nem a szilészoban, vagy a gyermekdgyban
kell szembesiilnie a megvaltoztathatlan
helyzettel.

Mi hivta életre ennek
a tajékoztatonak a megirasat?

Hét éve foglalkozom méhen belili diag-
nosztikdval, ezen belil is igen sokat a
Down-szindréma sz(résével. Munkdmat
mondhati elég hatékonyan végeztem. A
hét év alatt kisz(rt kdzel 30 esetben kivétel
nélkul a terhesség orvosi javallatra torténé
megszakitasat valasztotta a hdzaspar. A
praxisomban [évé egyetlen olyan esetben,
melynél nem sikerlt idében felismerni a
Down-szindromat, a szll6k azt nyilatkoztak,
ha lehet8séqgiik lett volna, nem vallaljak a
terhességet.

A prenatdlis sz(iréseken atesdé varandésok
99 szazaléka hasonldan vélekedik Magyar-
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orszagon. A genetikai tanacsadasokon
,hivatalbdl" a terhesség orvosi indokbdl tor-
tén6 megszakitdsat szoktdk javasolni. Akik
a megszakitdst vallaljdk, szeretnék tudni,
hogy mi is var rdjuk a tovdbbiakban. Ezt is
mind megtalalja ebben a tdjékoztatonkban.

Azonban a képlet nem mindig ilyen egysze-
rd. Nem feltétlentl mikddik ez igy minden-
Gtt a Vildagon. Vannak orszdgok, ahol még
Down-kor szdrés sincs, mert nem alternativa
a terhesség megszakitédsa (pl. frorszag

- vallasi okokbdl, vagy Svédorszag - a magas
szint(itolerancia és a Downos gyermeket
neveldk komoly dllami tdmogatdsa miatt).

Engedje meg, hogy elmeséljek egy szemé-
lyes térténetet. Néhany éve elhatdroztam,
hogy megtanulok sielni. A kezdeti nehézsé-
gek kozepette botladoztam eqgy kék palyan,
amikor egy 20 év kordli jol sielé fiatalember
kikerlt, mikozben én a héban fekve pré-
baltam felallni. A sifelvoné aljan utolértem.
Mikor ram nézett [attam meg, hogy Down-
szindromas. Kicsit elszégyelltem magam.
2013-ban a Wisconsini Téli Specidlis Olimpia
kdzvetitésében néztem végig Lauren Miller
Down-szindromas m(korcsolydzond kirét.
Ugy korcsolyézott, ahogy én valészindleg
sosem tudnék.

Ekkor belémhasitott a gondolat - milyen
jogon dontém én el, hogy egy magzat életre
vald, vagy nem?

Egyiklink sem tokéletes. Mindenkinek
vannak erdsségei, és gyengeségei. Csak

a korilmények dontik el, hogy épp melyik
erény el6nyds és melyik felesleges.

Példaul eqy utcai verekedésben 6nmagaban
nem jelent elényt, hogy orvosi diplomam
van (kivéve ha a kemény fedelét haszndlom
onvédelmi eszkdzként...).
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2012-ben Szegeden, a minden évben meg-
rendezett Down Szimpdziumon hallottam
Dr. Téth Agnes, Down-szindrémas kislanyt
nevel6 orvosnd eléaddsat, Down-szindrAma
cimmel. Az el6adds reményt adott, hogy a
jovében a sz(irés ne a Down-szidrémdas mag-
zatok modern thaigetosza legyen, hanem a
mdr méhen belll megkezdett terdpia esz-
kdze. Tudjuk jél, hogy a Down-szindrémaval
szliletettek problémai igen nagy skaldn mo-
zognak. Vannak, akik szinte csak vegetalnak,
stlyos rendellenességgel sziiletnek, mely
oridsi mértékben lerontja az életmindséget
és lerovoditi a varhatd élettartamot, és van-
nak, akik hosszu, boldog, kiteljesedett életet
élnek. Jellegzetes kinézetlik miatt szinte
mindenki, aki meglat egy Down-szindrémast,
sejti, hogy milyen rendellenesséqgel all
szemben, ezért az emberek megbdamuljak,
sajndlkozva néznek rdjuk. Az is kétségtelen,
hogy még a legenyhébb Down-szindrémasok
is életlik végéig kisebb-nagyobb mértékben
a csaldd, illetve segiték gondoskoddasdra szo-
rulnak. Ennek ellenére olyan orszagokban,
ahol fejlett a szocialis hald, vagy rugalmas

a tarsadalom szerkezete, képesek egyedil
vagy tarsukkal 6nallé életet élni. Példaul
Nagy Britannidban, Kanadaban ezt szocidlis
munkasokkal, 1zraelben kibucok révén lehe-
tett megvaldsitani.

Az érem masik oldala, hogy sziiletnek olyan
Down-szindrémas gyermekek is, akiknek

semmilyen velesziletett testi betegségiik
nincs, és értelmi képesséqgiik kdzel az atla-
gos szintig feljeszthetd, vagy akar kildnle-
gesen tehetségesnek mutatkoznak vala-
miben (képz&m(ivészet, el6adémivészet,
sport). Ismert, hogy a Down-szindrémaval
szllletettek nem agresszivek, fejleszhetéek,
van humorérzékiik, nagyon szerethetéek és
nagyon tudnak szeretni, ragaszkodni. Sokat
tanulhatunk télik: tirelmet, toleranciat,
hlséget és az élet szeretetét.

De hat akkor mit tegyen az, akinek a
magzatanal 21 triszomiat allapitottak meg?
Megszakittassa a terhességet, vagy kihord-
ja? Ha megsziletik a Down-szindromas
Ujszilott, befogadja a csalddjaba, és viselje
ennek minden terhét és 6rémét, vagy mas
csaladnak 6rokbe illetve allami gondozasba
adja?

Kiadvanyunk ezt a harom lehetdséget
vazolja fel, hogy legyen elég informacidja a
felel6sségteljes dontéshez.

Es melyik utat valassza? Ezt sajnos minden
szUl6ének maganak kell elddntenie, sajat lel-
kiismerete, szempontjai és életkorilményei
ismeretében. Nincs olyan genetikai tanacs-
adas, ahol egyértelm( valaszt kaphatna
ebben a kérdésben.

Az egészséqgligyi személyzet csak infor-
maciét tud nydjtani, de a dontés az Oné. A
vdlasz nem konnyd, igazan felnétt személyi-
séget feltételez.

De barmelyik kimenetel mellett dont, ne ag-
gddjon, nem itélkezlnk. Csak elfogadjuk és
ebben a meghozott déntésében tdmogatjuk
a tovdbbiakban.

\ '

E 0
Dr. Timmermann Gabor
szllész-n6gyogyasz
a Genium Egészségligyi, Csalddtervezési és
Diagnosztikai Kozpont orvosigazgatdja
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A szaraz tények

(irta: Dr. Timmermann Gabor)

A Down-szindréma egy velesziletett
rendellenesség-eqgyittes neve. Kéreredete
az un. 21-es kromoszéma triszémidja, azaz
a 21. szadmu testi kromoszémabdl nem két
darab, hanem harom taldlhaté a Down
szindromds ember minden testi sejtjében.
A Down-szindrémdsokra még a ko-
vetkezd kifejezéseket és roviditéseket
szoktdk haszndlni: Down-kdros, downos,
mongol(oid) idiéta, DS-s, danka.

Mi a kromoszéma?

A sejtek drokit6éanyaga, a DNS. Ez ké-
dolja azt az informaciét, mely alapjdn
az ember két ivarsejtbdl végil eqy érzé,
gondolkod6 lénnyé fejlédik, aki 5 x 1015
mennyiséqgl sejtbdl all. Az emberi DNS
minden sejtmaggal rendelkezé testi sejt
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sejtmagjdban 2 példdnyban (egy anyai, és
egy apai eredet() taldlhaté meg. Egyetlen
sejtben 1év6 DNS ldnc hossza a 2 métert

is eléri, tobb mint 20.000 felismert gént
és még tobb eddig csak kevéssé ismert
szakaszt tartalmaz.

De hogyan férhet bele egy ilyen bonyolult
és hosszu molekula egyetlen sejtmagba,
mely 15 mikrométeres nagysagu (mikro-
méter= a méter ezred része)? Ez csak ugy
lehetséges, hogy specidlis fehérje mole-
kuldkra (hisztonokra) van feltekeredve. A
DNS-molekuldk a sejtciklus egy adott sza-
kaszaban nagyon erdsen ¢sszetekeredett
allapotba kerlilnek, és ekkor mikroszkop-
ban jél [athatd kis testecskéket alkotnak.
Ezeket nevezziik kromoszémdknak, azaz
szines testeknek. Neviiket arrél kaptdk,
hogy jol festheték kémiai eljarasokkal.

Az emberi sejtekben a DNS 22 pdr testi és 1
par nemi kromoszémadra tagozddik (6ssze-
sen 46), melynek felét az eqyik, mdasik felét
a masik szUlénktdl kaptuk.

Mindegyik kromoszéma masként néz ki, ez
alapjan kiloénboztetik meg, és mindegyik-
nek van egy sorszama is.



Mi a kromoszoma tobblet és
a 21. triszémia?

Szaporodasnal, az ivarsejtek osztédasa
sordn az utéd mindkét szil6 kromoszéma-
pdrjainak felét kapja meg, azaz az apa 46
kromoszomajabol is 23-at és az anyaébdl
is, gy lesz az utdd sejtjeiben is 46 kromo-
széma.

Sejtosztédas folyaman hiba cstszhat a
kromoszomak szétvdalasdnak folyamatdba,
ezért lehetséges, hogy az osztédas utdn a
két utddsejt egyikében tdbb, mig a masik-
ban ugyanannyival kevesebb kromoszéma
marad.
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A leggyakoribb ilyen kromoszéma hiba az
embernél, amikor a 21. kromoszémabdl nem
kett6, hanem hdrom példany taldlhaté. Ezt
hivjuk 21. triszémidnak, mely leggyakoribb
okozdja a Down-szindromanak (95%).

Ritkan el6fordul részleges kromoszéma
tobblet. Az egyik ilyen eset, amikor a
21. kromoszémdnak egy karja letorik, és
ratapad egy mdsik kromoszémara. Ezt
Robertson-féle transzlokacidénak hivjuk
(3-4 %). Sajnos a kromoszdéma téredék
okozta DNS tébblet szintén kivdltja a
Down-szindréma tiineteit.

(Szerintem elég a hdrom tipust felsorolni,
és kihangsulyozni az ismétl6dési kockaza-
tot 6roklott transzlokacié esetén.)

Az esetek 1%-dban Un. mozaik tipus fordul
el6, ami azt jelenti, hogy a fejl6dés egy
kés6bbi szakaszaban torténik az osztoda-
si hiba, igy eqgy idében egészséges és 21
triszomids sejtklonokbdl fejlédik a magzat.
Ilyenkor a szindréma tlinettanat a sejtvo-
nalak ardnyahatdrozza meg.

Milyen gyakori a Down-szindréma
eléfordulasa?

A betegséqg szliletéskori el6forduldsa
1/700, mely csckkend tendencidt mutat a
méhen bellli diagnosztika hatékonysdga
miatt. Magyarorszdgon évente koril-
bellil 150 esetben ismerik fel a Down-
szindrémat. 60%-ban méhen beliili diag-
nosztikaval, 40%-ban csak megsziletés
utdn. Ennél azonban tébb esetben fordul
el6: kutatdsi eredmények azt mutatjak,
hogy a 21. triszémidval fogant terhességek
60%-a spontdn megszakad a terhesség
folyamdn (ezek fele a 12. hét el6tt).
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Milyen tiinetek és betegségek
alkotjdk a Down-szindroma
tiinetegyiittesét?

Az aldbbi felsorolds azokat a rendellenes-
ségeket tartalmazza, melyeket a Down-
szindrémaval 6sszefliggésbe hoztak. Kézel
50 féle jegyet figyeltek meg. Nem mind-
egyik Down-szindrémasnal figyelheté meg
minden aldbbi tiinet vagy rendellenesség,
illetve 6nmagaban egyik rendellenesség
sem jelent Down-szindrémat. Vastagon
kiemeltlk, melyek azok a rendellenességek,
melyek minden Down-szindrémaval sziile-
tettre jellemzé&ek.

Kiilso jegyek:

- jellegzetes, mongoloid arc: témpe orr,
mandulavagdsu, tavol 416 szemek, mon-
golredd (epicanthus), nagyobb, bardzdalt
nyelv, tatott szaj, lefelé allé szajzugok,

- Koponya: lapos homlok-, és tarkécsont,
nyaknal vastagabb, elemelhetd bér, egye-
nes haj

- alacsony termet, rovidebb végtagok, laza
izlletek, csdkkent izomténus,

+ Kéz: 4 ujjas tenyérbardzda, rovidebb
kisujj (clynodactylia), rovidebb kézhossz,
széles tenyér

+ 1dbon: Un. szandalujj tartds: a nagylabujj
mellett nagyobb a rés, gyakoribb dongalab

- érzékszervek: kancsalsag, rovidlatas
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(60%), szivarvanyhartyan fehér foltok
(Brushfield-pontok), mélyen Gl6 filek,
nagyothallds (70%)

Szervekben észlelhetd eltérések:

- k6zépsulyos vagy enyhe mentalis retarda-
ci6 (1Q: 20 és 80 kozotti, dtlagban: 50)

+ sziv feljédési rendellenességek
(40-60%-ban, ebbdl minden 5. sulyos):
- pitvar-kamrai sovény defektus: AVSD -

leggyakoribb DS esetén
- kamrai s6vény defektus: VSD
- pitvari sévény defektus: ASD
- nyitva maradt Botall-vezeték
- Fallot-tetraldgia

- agykamra tagulat

- nyel6csé és patkdbél szlkilet, vagy stop
(oesophagus/duodenum atresia)

* nagyobb mdj és Iép

- vesemedence tagulat

* pajzsmirigy alulmdkddés

Egyéb lehetséges eltérések a tovabbi

élet folyaman:

* Alzheimer-kér

* leukémidra valé hajlam

- csokkent immunaktivitas, fertézésekre
valé hajlam

+ szlirkehdlyogra valé hajlam

* rovidebb varhatoé élettartam

- alvdsi apnoe (a kisebb orriireg miatt)
(50-75%)

« Elhizdsra valé hajlam

A fenti jegyek szinte végtelen kombindcidja
varialédik a normal emberekre is jellemzé,
szUlBktSl 6rokl6dott, a tobbi 22 kromoszé-
man atorokitett tulajdonsdgokkal egydtt.
Ezaltal kimondhatjuk: ahogy nincs két egy-
forma ember, nincs két egyforma megje-
lenés(illetve adottsdgl Down-szindrémads
ember sem.



Hogyan lehet kimutatni a Down-szindrémat?

Méhen beliili diagnosztika

A méhen bellli diagnosztikdra jelenleg a kovetkez6 lehet6ségek allnak rendelkezésre:

Médszer Rovid leiras Elméleti Megjegyzés
neve hatékonysag
Magzati Foként az els6 trimeszteri | 90% (l.trimeszter) | Csak jol képzett és
ultrahang ultrahang vizsgalati jelek | 70% (Il. trimeszter) | FMF akkreditalt
hasznalhatok: vastag szakember tudja ilyen
tarkéredé (70%), nem hatékonysdaggal sz(r-
dbrdzolédo orrcsont ni, j6 min6ség ultra-
(65%), aramlasmérésbeli hang készilékkel.
eltérések (60%).
Biokémiai - Kombinalt-teszt 84-90% Csak sz(irésre hasz-
maédszerek * Integralt-teszt 84% nalhatd, nem diag-
+ ultrahang | ¢ Quartett-teszt 80% nosztikus
vizsgalat.
Nem invaziv | - PrenaTest 99% A vizsgalat nagyon
DNS tesztek |« Nifty-teszt 99% érzékeny, a mozaik
forma miatt azonban
nem diagnosz-tikus
teszt, pozitiv esetben
amniocentesist kell
végezni a pontos diag-
nézishoz.
Invaziv + Chorion-biopszia 99,1% A mintavétel miat-
kromoszéma | * Amniocentesis ti sériilések miatt
vizsgalat (magzatviz mintavétel) 0,5-1,5 % kozotti a

vetélés kockdzat!

Felvet6dik a kérdés, hogy miért nem

végziink minden vdranddésndl diagnosz-
tikus vizsgdlatot? Azért, mert az esetek
99%-4dban feleslegesen végeznénk el a

vizsgalatot, és kitennénk minden kismamat

a vizsgalatok okozta kellemetlenségnek,
valamint a vetélési kockdzatnak.

A feleslegesen elvégzett invaziv mintavétel
és kromoszéma vizsgdlatok extra kéltséget
is jelentenek a tarsadalombiztositénak,
vagy a pacienseknek.
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Mi alapjan szelektaljunk?

A kdvetkezd tdblazatban felsoroljuk, hogy az egyes szelekcids eljdrdsoknak

mekkora a hatékonysdga:

Sziirés moédszere Talalati arany (DR: detekciés rata)
Anvyai életkor (37 év felett) 30%

Anyai életkor + tarkéredd 70-80%

Kombinalt teszt: anyai életkor 85-90%

+ tarkéredd + beta-hCG+ PAPP-A

Kombinalt-teszt+ orrcsont hidnya 90%

Integralt-teszt: kombindlt -teszt 94%

+ quartett-teszt

Sziiletés utani diagnosztika

A klinikai megjelenés alapjan tébbnyire a
diagndzis biztosra vehet6, de mindaddig
csak gyanurél beszélhetlink, amig nem

all rendelkezésre genetikai eredmény.
Sziletés utdn vérbdl (limfocita tenyésztés),
vagy szajnydlkahartya térletbdl lehet kro-
moszoma vizsgalatot végezni a diagndzis
feldllitdsdhoz 99,9 %-os pontossaggal.

Varhato élettartam Down-
szindréoma esetén?

1910-ben egy Down-szindrémaval sziletett
varhato élettartama 9 év volt! Jeleniink-
ben Magyarorszagon a Down-szindrémaval
sziiletettek 80%-a megéli az 50 éves kort.
Koszonhetd mindez az orvostudomdany, és
féként a szivsebészet-kardioldgia fejlédésé-
nek, a csalddi és tarsadalmi integracionak
és a gyoégypedagdgiai fejlesztéseknek.
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Milyen életmindségben
élheti le az életét
egy Down-szindrémas?

A j6 hir az, hogy a legtébb DS gyerek és
felnétt tobbre képes, mint ami dltaldban a
kdztudatban él. A rossz hir pedig az, hogy
senki nem tudja elére megmondani bizto-
san, hogy ez konkrétan a mi gyerekinkre is
igaz-e, hogy 6 mire lesz képes, és pontosan
mit is kell tennlink (ehhez a gyégypeda-
gdgiai szakirodalom elég jo tdmpontot

ad!) ahhoz, hogy ezeket a képességeket
kibontakoztathassa. A DS gyerekek kdzott
nagyon nagy egyéni eltéréseket taldlunk,
hiszen mas géneket 6rokolnek a szileiktdl,
mas egészségi adllapotban lehetnek, mas
kdrnyezetben nének fel és masféle elva-
rasokkal szembesiilnek. Néhany dolgot el
lehet mondani dltaldnossagban, de a Down-
szindrémasokra is igaz, hogy ha egyikiket
ismered, akkor csak egyiklket ismered.



Altaldban elmondhaté, ha magukra hagyjuk a
downos embert, akkor csak tengddni fog. (ez
bdrmely magara hagyott babdra igaz...) Sajat
|dbra sosem fog allni. Néhdnyuk a betegség
olyan sulyos formdjdval sziletik, hogy szinte
csak vegetativ életet él.

Ha azonban a gyermeket szlletésétdl
kezdve fejlesztjik, akkor nagy magassdgo-
kat is bejarhat. Ezekre is mondunk példat.
A Down szindrémasok kozott vannak
olyanok, akik tdncosok, szinészek, koél-

t6k, képzémUvészek, sportoldk, modellek
lesznek, vannak olyanok, akik jogositvanyt
szereznek és leérettségiznek, féiskolara
jdrnak, meghdzasodnak és 6nallé lakdsba
koltdznek.

Ezekre szamtalan pozitiv példa Iétezik:
Pablo Pineda az els6 Down szindrémas Eu-
ropaban, aki egyetemi diplomat szerzett. A
38 éves spanyol férfinak tanari diplomaja
és neveléspszicholdgiai papirja is van,
emellett el6addsokat tart, hogy a kilonb-
ségek irdnti elfogadast segitse. A célja az,
hogy személyes példdval demonstrdlja,
hogy ha szorgalmasan dolgozunk azon,
amihez megvannak a képességeink, elér-
hetjik a céljainkat.

Mihaly a kolozsvari Down szindrémas fiu
a sikeres érettségizék taboraba tartozik.
HosszUl és nehéz Ut vezetett iddig neki és
édesanyjanak is, de sikerdlt. A tarsadalom
sokszor utasitotta el, de sosem adtak fel a
harcot.

A brit szinésznd, Sarah Gordy nem
szomorkodott soha amiatt, hogy bizonyos
dolgokért jobban kellett klizdeni, mint
masoknak, és ez a kitartdsa meg is hozta a
varva vart sikert szdmadra. Tévésorozatok-
ban, szindarabokban jatszik, a rendezdk pe-
dig szeretnek vele dolgozni. Sarah egész-

séges gyerekekkel jart dltaldnos iskoldba,
ahol teljes mértékben elfogadtdk, sohasem
csufoltdk. Nagyon szerencsésnek érzi ma-
gat, hisz most azt csinalja amit a legjobban
szeret. A fiatal szinészn6 Ugy gondolja,
hogy a korlatok helyett a lehet8ségekkel
kell foglalkozni, és hinni kell az almokban,
mert azok csak igy valésulhatnak meg.

Vannak olyanok is, akik ennél kevesebbet
tudnak felmutatni, de nekik is éppolyan
sikeres lehet az életiik, hiszen szamukra az
is sikert jelenthet, hogy megtanulnak kom-
munikalni, kbzlekedni énalléan, vagy éppen
nem igényelnek allandé felligyeletet. Ezek
mogott ugyanolyan kiizdés és erdfeszités
allhat, mint a tobbieknél. Meqg lehet tanulni
altaluk azt, hogy az igazan értékes dolgok
nem a kirakatban vannak.

Az 1Q kérdése:

A Down-szindrémdsok 1Q-ja 20 és 80 kozé
esik, atlagban 50. Az 1Q értelmezéséhez és
megitéléséhez tudnunk kell néhdny fontos
dolgot:

Az 1Q mérése a verbalis képességeken
alapszik. Akinek rosszabb a verbdlis
kommunkacioja, ardnytalanul rosszabbul
teljesit a teszten. Az 1Q-teszt nem képes
mérni egyéb emberi értékeket. Amikor

azt feltételezziik, hogy az ember értelmi
teljesitménye meghatdrozza, mennyire ér-
telmes az élete, azzal lebecsiiljik az olyan
értékeinket, mint az eqgyttérzés, a seqgi-
tékészség, a jéindulat, a kitartds, a hlség
vagy a vidamsag. Azt gondolhatnank, hogy
az 1Q bizonyos szintje sziikséges ahhoz,
hogy az emberek a tdrsadalomba be tudja-
nak illeszkedni, pedig ehhez elsésorban az
sziikséges, hogy a tarsadalom befogadja
Sket.
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Ha az alacsonyan teljesitéket kizarjuk az
integraciobdl, épp attél fosztjuk meg Bket,
ami a teljesitményliket névelhetné.

Ismétiodhet-e, 6rokolheto-e
a Down-szindroma?

A Down szindréma ismétlédési kockdzata
a kiegyensulyozott transzlokaciés forma
anyai hordozasa esetén 10%, apai hor-
dozds esetén 2-3 %. 21-21 tipusu szildi

transzlokacio esetén viszont a leend6
utédok 50%-a Down szindromds, 50%-a
életképtelen lesz. Ezért transzlokacids
Down-szindréma eléforduldsa esetén a
kdvetkez6 terhesség el6tt szildi kromo-
széma vizsgdlat javasolt, pozitiv esetben
a kovetkezd terhességnél prenatdlis
kromoszdéma vizsgalat végzése indokolt.
A 21-es triszdmia és a mozaik DS esetén
az ismétlédési kockazat 1% alatti, vagyis
valészinltlenebb, mint az invaziv vizsgdlat
vetélési kockazata.

Elso alternativa:

a terhesség orvosi javallatu

(irta: Dr. Timmermann Gabor)

21trisomia diagndzisa esetén orvosi
javallatra a terhesség betoltott 24. hété-
ig kérhet6 a terhesség megszakitasa. A
diagndzis a szlrések hatékonysaganak
kdszonhetben egyre kordbbi terhesség-
ben a rendelkezésre all. Magyarorszagon
egyel6re ritka a 12. hétnél kordbbi diagdzis.
Az egyre inkdbb teret nyeré non-invaziv
DNS tesztek (PrenaTest®, Nifty-test™)
miatt, melyet mar a 10. héttdl el lehet végez-
ni, azért emlitést tesziink a 12. hét elbtti
terhességmegszakitasrol is.

Gyogyszeres eljarasok

(an. abortusz tabletta):

Az abortusz tabletta politikai okokbdl
hazdnkban nem elérhetd. Ennek ellenére
a korrekt tdjékoztatds kedvéért meg kell
emlitentink. Az abortusz tabletta nem egy
tablettdt jelent, hanem a készitmény két
komponensbdl all:

+ Mifepristone (RU-486- progeszteron
antagonista) adasaval a terhesség elhal.
+ Prosztaglandin (misoprostol) méhosz-
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megszakitasa

szehlzédast okoz és a terhesség kiloké-
dését okozza. Komoly vérzést, gorcsoket,
fekvébeteq ellatast igényelhet az esetek
5-10%-aban.

A gydgyszeres abortusz kdzelebb all a
természetes spontdn vetélés folyama-
tdhoz, mint a mdtéti megoldds, ezért
stlyos szévédménye ritkdabb, ugyanakkor
elhizéddébb, fajdalmasabb, lelkileg sem
kevésbé megterhel6bb. Az ilyen gydgysze-
rek hozzank legkdzelebb Ausztridban és
Szlovdkidban érhetdek el, és 10. hét utan
csak indokolt esetben alkalmazhatdk.

Terhességmegszakitas

a 12. terhességi hétig:

Ebben az id6szakban a mivi abortusz a
méhnyak kitagitasabél (mechanikus /
Hegar-féle tagito pélcasor/, ozmotikus /
nagy nedvszivasu lamindridk/ vagy kémiai
/Rivanol felt6ltés, prosztaglandinok/) és a
méhiireq kiiiritésébal (vakuumos kiszivas,
méhkaparas) all.



Jelenleg a legkiméletesebb méd a méh-
nyak lamindridkkal, vagy prosztaglandinnal
valé tdgitdsa utdn az altatdsben végzett
vakuumaspirdcid, majd a méhdr kirettka-
nallal valé atkapardsa.

Terhességmegszakitas a 12-24.
terhességi hét kozott:

A kdzépid6s terhességek megszakitdsa
rendszerint a tapasztalt szakembert is pré-
bdra teszik. A mddszer a vetélés gyogy-
szeres indukciéjabél, a nyakcsatorna
kitagitasabdl (lamindriaval vagy Foley-
katéterrel), és utana oxitocin infizié
(fajaskelté hormon), vagy prosztaglandin
tartalmu infzié (pl. Nalador) hatasara
bekovetkez6 vetélésbdl, végll altatasban
a miiszeres befejezésbadl all. A gydgysze-
res indukcié térténhet: méhireg feldltése
Rivalol-oldattal, magzatburok feltoltése
20%-o0s séoldattal, mely elpusztitja a
magzatot, prosztaglandinnal kombinalva.
Ausztridban a k6zépidds vetélések indukci-
0ja elbtt a magzat szenvedéseinek meg-
kdnnyitéséhez a magzat szivébe ultrahang-
vezérlés mellett KCl oldatot injekcidznak.

A terhességmegszakitas kérvé-
nyezése, engedélyezése, dija

Az orvosi javallatd terhességmegszakitast
a tadrsadalombiztositds tériti, kilon dija
nincs. A genetikai tandcsaddson kiadott
szakvélemény alapjan a sziikséges enge-
délyt a korzeti vagy kérhdzi védénd 4llitja
ki, melyet a megszakitast végz6 intézmény
vezetd beosztdsu orvosa ellenjegyzi.

Lehetséges szovodmények:

A terhességi kor el6rehaladtdval né a be-
avatkozds kockazata

+ Méhfal perfordcid: eléforduldsa: 1-4 ezrelék.
Komoly vérzést, esetleg laparoscopos m(ité-
tet, legrosszabb esetben csonkolé m(itétet
eredményezhet. El6forduldsa forditottan

aranyos a terhességi korral és a m(itétet
végzé szakember gyakorlottsdgdval.

* Magzatrész visszamaraddsa: vérzést,
Idzat, gyulladdst okoz. Az esetek 3 ezre-
[ékében nem sikerl a terhességet elsére
megszakitani, ilyenkor terhességi szovet
maradhat vissza, és Ujboli mitét sziikséges.
- Fert6zés (1%).

+ Nyakcsatorna sériilése: tdg méhnyak
allando folyast, krénikus gyulladdst okoz,
Ujbdli terhesség esetén vetéléshez, kora-
sziiléshez vezet.

* Medd6ség: esetleges méheltavolitds,
Ashermann-szindroma (méhiiregi 6sszeno-
vés), gyulladas okozta petevezet§ elzarddds.
* Rh-szenzibilizacié Rh-negativ anyaknal,
ha a magzata Rh-pozitiv volt és nem kap
ellenanyagot (anti-D-t).

- Lelki kdvetkezmények: pszichdzis, 6ngyil-
kossag, dnkarositds, pszichoszomatikus
betegségek, parkapcsolati és gyermekne-
velési problémak gyakoribb eléforduldsa
az abortusz utan. (Ld. Singer Magdolna:
Aldatlan &llapot, Asszonyok &lmdaban siré
babdk c. kotetei)

A terhesség a betolt6tt 18. hét utdn csak az
orvostudomanyi egyetemek és a Semmel-
weis Egyetem Egészségtudomdnyi Kar szi-
[észeti-négyodgyaszati klinikdjan, valamint
az alabbi intézményekben szakithaté meg:

* Megyei Sziilészeti-N&gydgydaszati Osztaly,
Szombathely,

* Megyei Sziilészeti-N6gydgydszati Osztaly,
Gydr,

* Megyei Szilészeti-N6gydgydszati Osztaly,
Veszprém,

* Megyei Szilészeti-N6gydgyaszati Osztaly,
Miskolc,

* Megyei Szilészeti-N6gydgyaszati Osztaly.
Szolnok,

+ Megyei Szlilészeti-N6gydgyaszati Osztaly,
Kecskemét
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Masodik alternativa: a helyzet elfogadasa, terhesség
kiviselése, integralas a csaladba

(irta: Matyas Monika és Dr. Timmermann Gabor)

Az els6 sokk

Tervezed, kész vagy rd, megteszel sok
mindent annak érdekében, hogy j6jjon a
baba. Ugy érzed megérkezett, és ez be is
bizonyosodik.

Masik lehetéség, hogy bar nem szamitottal
ra, hirtelen fogant meg, mégis Ugy gondo-
lod jo, hogy jon, szeretettel fogadod.
Eltelik padr hénap, izgatott vagy, szar-
nyalsz, taldn egy kis félsz is van benned,
hisz egy Uj élet ndvekszik benned. Jonnek
a vizsgalatok szép sorjaban, 11-12. hét, és
a sz(irésekbdl kiderdl, hogy a baba, aki
névekszik benned, valdszin( egy olyan

allapotban fog megérkezni, ami eltér a nor-

malistdl. Az allapot neve, Down-szindréma.
Sokkot kapsz, nem hallasz semmi mast,
csak a sajat gondolataidat, érzéseidet,
amik bizonyara elboritjdk mindenedet.
Biztos ez? J&l [atta? Atyaég. Miért pont
te? Miért pont &7 Miért pont nektek? Ezer
kérdés, amire nincsen vdlasz. Hazamész,
de a kérdések, a kételyek ugyanugy porog-
nek a fejedben, és mar nem csak a tiéd-
ben, hanem az parod fejében is. Milesz
most? Mi ez a betegség? Talan utdnanézel,
taldn nem. Olvasod a szdraz tényeket,
aztan lehet, meg is bdnod, hogy elolvas-
tad. Eltelnek 6rak, eltelnek napok. Tudod,
hogy jézanul kell gondolkodni, déntést

kell hoznotok. De kell-e egyaltaldn dontést
hozni? Ha visszagondolsz, mar dont&ttél
hetekkel ezel6tt. Emlékszel, milyen érzések
ontottek el, amikor megtudtad, hogy j6n
valaki. Mosolyogsz kicsit. Megnyugszol.
Atbeszéltek minden eshetéséget gyerme-
ked apukajdval.
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Visszamész az orvoshoz, elmondod az
aggélyaidat, félelmeidet. § is elmondja

a lehet@ségeket, a tapasztalatokat, ellat
olyan informacidkkal, amikre a késébbiek-
ben sziikséged lehet. Taldn még egy kicsit
hezitdlsz. De miért? El tudnad vetetni?
Ugy érzed arra képtelen lennél. Megviselne
fizikailag és lelkileg is. Lassan kizarod ezt a
lehet8séget, és nem marad més. & marad.

Megnyugvas, toprengés

A fenti gondolatok és mondatok az egyik
oldalat mutatjdk be annak, hogy az elsé
vdratlan hir kapcsan, milyen gondolatok és
érzések kavaroghatnak benned, bennetek.
Nehéz ez is, és nehéz az is, amikor szem-
besitenek azzal, hogy a gyermeked minden
bizonnyal Down-szindromas. Hiszen hetek
és hénapok 6ta teljes nyugalommal és
izgalommal vdrod, hogy megérkezzen egy
Uj csalddtag, eqgy Uj élet kozétek. Kisfid vagy
kislany, teljesen mindegy, a lIényeg, hogy a
tiéd, a tiétek és készen dllsz arra, hogy a le-
het& legnagyobb szeretetben neveljétek fel.
Erezheted Ggy, hogy nem tudod lelkileg el-
viselni. Hogy tul gyenge vagy ahhoz, hogy
egy beteg gyereket nevelj fel. Erezheted
azt, hogy tonkremegy az életed, a pdrkap-
csolatod, a csaladod.

Azt is gondolhatod, hogy ez egy ritka do-
log, és rejtegetni kell majd.

A tajékoztatas kevés...
A szlil6k szdmara varatlan, sokkol6 éimény,

sokan Ugy érzik szerencsétlen helyzetben
kerlltek, és nagyon sok esetben ezzel az



érzéssel maradnak magukra érdkig, napo-
kig. Sajnos csak néhany szill6nek adatik
meg az a teljes tdmogatds és informacid
nyUjtds. Az egészséqiigyi személyzet nem
mindig képes a tdmogatd segitségre, kor-
rekt informaldsra.

A tapasztalat sajnos azt mutatja, hogy

a mondatnak ott van vége, hogy Down-
szindréma. Ennél tébb informaciét nem
kdzol senki, és sajnos sok esetben teljesen
lefrjdk a gyermeket, azt javasoljdk, hogy
meg kell szakitani, vagy intézetbe kell adni.
De nem vagy egyeddl: szdmtalan hely van,
ahol tudnak segiteni mind a szlléknek,
mind a gyermeknek. Ezekrdl a tovabbiak-
ban olvashatsz.

Az emberiség mostanaban a tulzott telje-
sitmény centrikussag felé tolddott el. igy a
szll6nek nehezebb tudomasul vennie azt,
hogy az 6 gyermeke esetleg nem lehet a
legjobb. Pedig nem feltétlendl kell minden
gyereknek kit(in6nek lennie a tanuldsban,
és sportversenyekre jarnia, hiszen mas-
ban, példaul kedvességben, 6szinteségben
lehetnek dtlagon feliiliek. Egy édesanyanak
meg kell adni azt a lehetéséget, hogy meg-
tudja, ha beteg gyermeket var, hogy ennek
tudatdban tudjon felkészilni a gyermek
szliletésére.

Ebben az anyagban szeretnénk azt be-
mutatni, hogy egy ilyen sokkolé hir utan -
mind a terhesség korai szakaszaban, mind
a szUlésnél- is igenis fel lehet alIni, hiszen
szamtalan segitség van, amit a szll6k és
gyerekek igénybe tudnak venni, ugy, hogy
a Downos baba a csalddban marad, és nem
szakitjak el ket a szeretetteljes kozegbdl.

Ne varja senki, hogy rdbeszélik arra, hogy
tartsa meg a terhességét. De fel lehet
tenni a kérdést: mit mond a rokonoknak,
ismer@séknek, haziorvosnak vagy példa-

ul a gyermek testvérének? Nem lehet a
terhességet olyanna tenni, mintha meg
sem tortént volna, hiszen valdszin(, hogy
minden nap eszébe fog jutni. Egy Down-
szindromas gyermek anyukajanak lenni
masfajta nehézséget jelent, mint egy
egészséges gyermeké. De az életben, a
gyerek nevelése sordn szamtalan nehéz-
ségekbe (itkdzhet, ha egészséges is. igy
ha jobban belegondolna, akkor soha nem
vallalna gyermeket.

A Down-szindrémadsok sziilei gyakran csak
késbbb kezdenek igazan orilni a jelen-
[étliknek, amikor rajonnek, hogy korabbi
ismereteik mennyire hidnyosak, meggyé-
z6déseik mennyire tévesek voltak az ilyen
gyerekekkel kapcsolatban. A hidnyos isme-
reteknek sokszor az is az oka, hogy ezekrdl
a dolgokrdl nem szeretlink sem beszélni,
sem hallani, mintha a vildgnak ez a része
nem is létezne. Pedig ezek az emberek itt
vannak, és ha nem veszink réluk tudo-
mast, mindannyian veszitiink: nem csak az
6 életliket nehezitjik, hanem sajat vilagun-
kat is szegényebbé tesszik.

Az els6 hetek utan ha 6sszeszeded a bator-
sdgodat, egyre tébb embernek drulhatod
el, hogy Down szindromads a babad. Idével
rajossz, hogy semmit sem kell takargatnod,
hiszen biztos lehetsz benne, hogy sokan
tudndnak példat taldini a kornyezetiikben. A
képességeik széles skaldn mozognak. Ter-
mészetesen nem fogunk vellik orvosként
vagy kézgazdaszként taldlkozni, de allat-
kertben gondozéként, boltokban arufeltol-
téként igen, és az is lehet, hogy a polcodon
heveré disztargy az 6 kezlik altal készdilt. A
Down szindrémasok is elsésorban emberek.
Az 6 fejlédésiik is attél fligg, hogy mennyit
torédnek vellik, milyen képzést kapnak,

és hogy mennyire van lehet8ségiik tarsas
kapcsolatokat épiteni, apolni.
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Down-szindroma életut

A felel6s dontéshez szlikség van sok in-
formdcidra. A tovabbiakban megprébaljuk
bemutatni a Down-szindrémasok lehetsé-
ges életutjat.

Kisgyermekkor: Feljeszthetoek,
korai fejlesztés

Az elmdlt években a Downos gyermekeknél
alkalmazott pedagdgiai médszerek renge-
teget fejlédtek. Az orvosok és a gydgypeda-
gdgusok is azt javasoljdk a sztléknek, hogy
ezeket a gyerekeket is vonjdk be a minden-
napi életbe, a csalddi tevékenységekbe, és
jatékkal és egyéb specidlis médszerekkel
segitsenek nekik a fejlédésben. Ide sorolha-
t6 példdul a beszédterapia, a fizioterdpia, a
személyes figyelem és az érzelmi tdmoga-
tds. Elképzelhetd, hogy a gyermek lassan
fejlédik, lehetséges, hogy késébb mondjak
ki az els6 szavaik, mint egészséges tdrsaik.
Ez esetleg banthatja 6ket, hogy nem tudjak
elmondani amit szeretnének, ezéltal akar
sirva is fakadhatnak. A sziil6 azonban segit-
het neki abban, még a beszéd elsajatitdsa
elétt, hogy megtanitja gesztusokkal, vizualis
jelekkel kifejeznie magat.

A babajelbeszéd ép gyermekek esetén is
alkalmazott moédszere Down szindrémas
gyermekek nagy részénél is miikodik. A
Beszé16 Babakezek program budapesti
és debreceni integralt kurzusaira egész
évben folyamatosan lehet jelentkezni.
(https://www.facebook.com/babakezek)

Iskoldskor: tanulhatnak
- integracio - inklGziv nevelés

Nem akarunk senkit ltatni. A Down-
szindrémasok tanitdsa, tanittatdsa ériasi, de
nem legy6zhetetlen nehézségekbe litkozik.
Rengeteq tirelmet, munkadrat és anyagi
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dldozatot kovetel. De nem hidbavalé.
Magyarorszagon néhdny éve térvénybe
foglaltdk, hogy bizonyos sériilésekkel él6,
illetve bizonyos szinten 1évé gyerekek
jdrhatnak integralt intézményekbe, ami igy
azt is jelenti, hogy nincsenek arra kénysze-
ritve, hogy elkllonilten nevelkedjenek. Az
integralt intézmény nem specidlis, nem ki-
fejezetten sériilt gyerekek nevelése folyik
csak ott, hanem hagyomanyos bolcsédérdl
és dvodardl van szd, ahova befogadnak
sériilt gyerekeket is. Ezekben az intézmé-
nyekben tobbnyire biztositott a gydgype-
dagdgiai seqités, és a fejlesztés is.

Az integrdlt nevelés az ép gyerekeknek is
nagyon jo, hiszen ezaltal fejlédik az empa-
tia, tolerancia. Megtanuljdk azt, hogy nem
sajndlkozni kell, hanem segiteni, mindig
abban, amiben kell. A kicsi gyerekek sokkal
kdnnyebben fogadjak el azt, amit a normal
tarsadalom "mas"”-nak nevez.

Az integrdlt nevelésnél az a cél, hogy a
megoldds olyan legyen, amely soran a
gyermek megkapja azt a lehetéséget, hogy
természetesen szocializaciéban vegyen
részt, de megkapja azt is, hogy sziikséges
gyogypedagdgiai fejlesztésben részesiljon.
Az j6, hogy ha az adott intézményen beldl
lehet hozzdjutni komplexen, de jé az is,

ha ezeket a fejlesztéseket foglalkozasok
alkalmaval kapja meg a gyermek, mikdzben
normal kozosségbe jdr. Az is j6 megoldas,
ha a bdlcséde vagy évoda épliletében egy
0nallé csoportba jdrnak azok a sériilt gye-
rekek, akik nem integrélhatdk. igy is ki lehet
hasznalni a k6zos épllet adta lehet8ségeket
arra, hogy legyenek kdzds programok, tud-
janak taldlkozni a gyerekek és a szlil6k is.

Evente egyre tobb Downos gyermek jar
hagyomanyos iskoldba, ahol részt vesznek
a kdzos tevékenységekben. Igaz, hogy
nekik nehezebben megy a tanulds, de ha



vellik egy kortakkal jarnak iskoldba, az se-
git nekik, hogy 6nallébba valjanak, jobban
kommunikaljanak és fejlédjenek értelmileg.
Egy Down-szindrémds gyermek nevelése
nagyon sok id6t, energiat és odaadast
igényel, fontos, hogy a szilé, a pedagdgus
is tirelmes legyen és a kivant elvdrasok is
ésszerlek legyenek.

Kamaszkor: érzelmi élet

A Down-szindrémas fiatalok képesek

a fejlédésre szinte minden tertleten a
kamaszkor és fiatal felnétt kor soran. Az
igazi fejl6édés id6szakat a kamaszkor jelenti,
amit jol jellemez a szil&i fliggéstdl vald
eltadvolodas. Ok is vdgynak a fliggetlene-
désre ugyanugy, mint egészséges tarsaik.
Kamaszkorban a legtébb fiatal képes egye-
diil utazni, maguk vdlasztjdk ki elfoglalt-
sdgukat és azt is, hogy kivel szeretnének
bardtkozni. A legtobben képesek magukat
ellatni és ezen idészakban arra is felké-
sziilnek, hogy fiatal feln6tt korban képesek
legyenek 6nallé életet éIni. Ez az életsza-
kasz fontos abbdl a szempontbdl, hogy itt
alakul ki az egyéni stilus, a személyiség, az
identitas tudat. Sok fontos fejlédés megy
végbe a kamaszkor soran, mint példaul a
szexudlis, érzelmi és fizikai valtozdsok, és
ebben az idészakban valik fontossa a bara-
tok kivalasztdsa, tarsas élet kialakitdsa.

A Down szindrémas gyerekek és fiatalok
szlikségletei szinte ugyan azok, mint a tobbi
atlagos kamaszé. A sziilék és a pedagdgu-
sok feladat az, hogy ezeket a gyerekeket
megfelel6en tdmogassdk a valtozdsokkal teli
kamaszkor soran, hiszen ekkor alakul ki és
fejlédik az 6nbecsilésiik, személyiségiik alap-
ja. Fontos, hogy ilyenkor értsék meg, hogy
mire szdmithatnak majd a felnétt kor soran.
A szexualis oktatds és felkészités fontos a
Down szindromas fiatalok kérében. Hozza-

juk némileg kevesebb informacid jut el. E
kell nekik magyarazni a testi valtozasokat,
Ugy, hogy fogadja el azt, hogy szeresse
onmagat. Nekik is oda kell figyelnilk az
apoltsdgra, hiszen ha ligyel a kiilsejére, az
masnak is tetszeni fog.

A k0z0s beszélgetések sordn, amikor
eljuttok a bizalom és Gszinteség olyan
fokaig, ha mar mer kérdezni téled, akkor
nyugodtan el lehet neki magyarazni, hogy
a szexualitds kapcsan is vannak olyan
viselkedési formak, amelyek kézésségben
nem alkalmazhaték. Fontos, hogy meg-
értsék az intimitds fogalmat, és tisztaban
legyenek a testi 6romszerzés parkapcsolati
szépségével is.

IfjGkor: 6nallésag - a megvaltozott
munkaképességliek munkahelyi
alkalmazasa

A késébbiek folyamdn, feln6ttként sem
okoz nekik problémat a munkahelyi elhe-
lyezkedés, mert szamos olyan munkakor
[étezik, melyre alkalmassa tehetdk, tébb
specialis készségfejleszté mddszerrel.

A kor el6re haladtaval igényik lesz~ a
munka és az egzisztencia mellett, a sajat
élettér ( minimum egy szoba, vagy sajat
lakds ) kialakitasara, a szabadidds prog-
ramokra, emberi kapcsolatokra ( ne taldn
sajat csalddra), az dnmegvaldsitasra, az
onbecsilésre és a masok altali elfogadds-
ra. A szlikségletekben, tehat ugyanaz az
igényilk, mint egészséges tarsaiknak.

A munkahelyi foglalkoztatasuknak azon-

ban tdbb akadalya van, mert a tdrsadalom
beskatulydzta éket, holott jobb a monoto-
nitds-tlrésiik, megbizhatdak, becsiletesek.
Az Alapitvany fontosnak tartja, hogy, olyan
munkat biztositson szamukra, amiben képes-
ségeik fejlédnek és amiben orémiiket lelik.
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Ehhez elészér munkaalkalmassdgi vizsgdla-
ton esnek at, hogy mely munkatevékenysé-
get képesek elvégezni.

Tébb munkakdrben is kiprébaldsra kerdl-
nek, cél hogy megtaldljdk a szdmukra op-
timdlis tevékenységet. Ha tébb helyen ott
lehetnének, megszokottd valna, nem lenne
furcsa, hogy &k is kdztiink élnek.

Parkapcsolat, csaladalapitas

A Down szindromasok is ugyanolyan
parkapcsolatra képesek, mint barki mas.
De vigyazat! Mivel nagyon naivak, kénnyen
lehetnek szexudlis visszaélések dldozatai.

Minden Down-szindromas fiatal és éreg
lehet szerelmes, vagyhat parkapcsolatra,
eqgy tdrsra, szexre, ki-ki a maga személyisé-
ge szerint. Természetesen hazasodhatnak
is, hiszen a hazassdg alapvet6 emberi jog,

ami senkitél sem tagadhaté meg. De gyer-
mekvallalds a betegséqg atérokitése miatt
nem javasolt, ezért a biztos fogamzds-
gatlas, vagy a megfeleld idében elvégzett
mtéti sterilizdcié jon széba naluk.

Idoskor, varhato élettartam

A Down-szindrémaval szlletettek életlik
végéig a csaldd és a tdrsadalom torédésére
szorulnak. Varhato élettartamuk jelenleg
Magyarorszagon 55 év. A Rekordok Kony-
ve szerint a legid6sebb Down-szindromaval
szlletett n§ 82 éves kordban hunyt el, a
legidésebb férfi 80 éves kordig élt. Mind-
ketten szinte haldlukig j6 egészségnek
orvendtek, de olyan csalddbdl szarmaztak,
ahol sokan élték meg a 90 évet. Viszont a
Down-szindrémara jellemzé, hogy a szel-
lemi fogyatékossag gyakran sulyosbodik
Alzheimer-kér okozta demencia miatt.

Interja egy Down-szindromast nevel6 édesanyaval

(Kérdez6: Matyas Moénika)

Mi volt az elsé gondolatod, amikor meg-
tudtad, hogy Down-szindrémads lesz a
babad?

- Nagyon megijedtem és azt gondoltam,
nem leszek képes erre a feladatra.

Kaptal e azonnali segitséget, felvilago-
sitast?

- En nem. Balassagyarmaton fekiidtem a
csaszar utan (nekem itt mondta meg a né-
gyogydszom), Zaldn pedig Salgétarjanban
volt, mivel picit elébb jétt, mint vartuk.

A férjem ott tudta meg a hirt.
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Mi volt a reakciéja a parodnak?

+ Neki mondta el a hirt egy orvos Zalan
szliletése utan 4 nappal, egy pszicholégus
tdrsasdgaban. Ez nagyon j6t tett neki.
(Marmint, hogy pszicholégus is volt vele.)
A reakcidja pedig az volt, hogy teljesen
mas célokat kell kitlznlnk a kisfiunknak,
meg fogjuk egyltt oldani, ne féljek. Talan
6 volt az erésebb ketténk kozl.



Megfordult-e a fejedben, hogy lemondasz
réla?

+ A kérhazban felajanlottdk lehetéségként,
de egyiklink fejében sem fordult meg.

A mi vérink! :)

Amikor az els6 sokkbdl ,,felébredtél”
kihez fordultal el6szor?

- Egy addig ismeretlen “sorstarsammal”
vettem fel a kapcsolatot.

Hogyan fogadta a kdozvetlen majd

a tagabb kornyezeted a gyermekedet?

- Sajnos volt a csalddban is, aki nehezen
tudta 6t elfogadni. ( De azéta mar imadja!
:)) A tdgabb kérnyezetemet pedig nagyon
j6l megsz(rte ez a helyzet. Tudom mar Za-
|an érkezése 6ta, hogy kik az igazi bardtok
és hogy kikre szdmithatok igazan!!!!

Elfogadtak-e mar azéta? Van-e esetleg
olyan, akinek ez nehezebben ment?

- Nagyon szereti 6t mindenki, aki korilve-
szi. (Nem is csoddlom, egy igazi Méka Miki.)

Anyagiakban okoz-e nehézséget nektek?
+ Az utazgatas és az orvosokhoz vald
szaladgalds nem egyszerd, de atcsoporto-
sitjuk a pénzt. A fejlesztés és az egészsége
a legfontosabb.

Kellett-e barmilyen specialis eszkozt
beszereznetek?

- Csak a gydgytornakhoz valdkat.

(pl. gérdeszka, gimnasztikai labda, stb.)
Milyen tamogatasokat vesztek igénybe?
- Kdzgydgyellatas, ingyenes parkolasi
lehetdség.

Hogyan latod az emberek reakciéjat,
amikor a gyermekeddel jossz-mész?

- Sokan nem latnak rajta semmit, sét! ,,De
tindéril"-nek szoktdk nevezni. Aki hozzaér-
t6, az kdnnyebben észreveszi. Késéhb bizto-
san mas lesz, de ezzel nem foglalkozunk!!! ;)

Mi az ami esetleg nehezebben kezelhe-
t6 a minden napi életben, gondolok itt
alvas, jaték, egyéb tevékenységek?

- Taldn az nehezebb, hogy én ,, mindig
fejleszteni akarom” és ezt nem szabadna
ennyire gorcsésen.

Hogyan jon ki Zalan a tobbi gyerekkel,
felnottekkel? Hordod-e a fejlesztén kiviil
mds k6zosségbe?

+ Nagyon kézvetlen, mindenkihez odamegy,
barkivel eljatszik. A lakék6zosségilinkben
van csak egyel6re.

A Fejleszt6 utan, amikor Zalan nagyobb
lesz, tudod e mar, hova szeretnéd jarat-
ni, esetleg oviba, iskolaba?

- Még nem.:)
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Harmadik alternativa: orokbe adas, allami gondozas

(frta: Matyas Ménika)

Ebben a részben azt szeretnénk bemu-
tatni, hogy Down-szindrémas gyermeked
mdsok segitsége altal is életben maradhat,
mi tébb, fejlédhet, tanulhat, kozdsségben
élhet.

Orokbeadas

Egyik lehet&ség az, amikor 6rokbeadod.
Az ok mindegy, hogy miért déntesz igy.
Megfogant, de nem akarod elpusztitani,
mert csak azért, mert te nem tudsz mit
kezdeni azzal, hogy 6 mas, fogyatékos lesz.
Vagy megszilted, nem voltal ra felkészilve,
nem vagy olyan helyzetben és szeretnéd
olyan kezekre bizni, ahol biztonsagban lesz.

Az 6rokbeadds a gondoskodas egy formdja.
Nemcsak, hogy olyan kérilmények kdzé he-
lyezed a babat, amely élhet6, hanem boldog-
ga teszel olyan hazaspart, akik egyébként
nem lehetnek teljes csaldd, vagy szivesen
nevelnének Down-szindrémas babat is.

Az 6rokbeaddsrél valé gondolkodds annak
is a jele, hogy jé anya szeretnél lenni.
Olyan anya, aki eléggé atgondolta jelen-
legi helyzetét, atlatja azt, hogy taldn még
nem kész felnevelni gyermekét. Biztosan
aggaszt, hogy mit gondolna rélad a koérnye-
zetet, de a legfontosabb az, hogy te mit
gondolsz és mit érzel. Az 6rokbeadast
rdérsz eldénteni terhességed ideje alatt, de
akkor is, amikor mdr megszilted a gyerme-
ket. Az 6rokbeadds egy nagyon is felnétt
és érett dontés, hiszen a gyermek érdekeit
tartod szem el6tt.

Az orokbeaddssal foglalkozé alapitvanyok
és szervezetek nagyon hosszu listat tud-
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nanak mutatni olyan csalddokrdl, akiknek
vagy nem lehetnek gyermekei, vagy bele-
fér az életlikbe tobb gyermek is, és készek
ra, hogy szeretetben felneveljék a Down-
szindromas gyermeket is.

A Down Dada szolgdlat ebben is segitségre
lehet, szamos kapcsolatrendszere van,
ismernek olyan csalddokat, szliléket, akik
vallalndnak Down-szindrémads babat.

Allami gondozas

A mdsik lehet6ség amikor allami gondozds-
ba adod a gyermeket.

Ennek is lehet szdmos oka, hogy miért
déntenél igy. Erezheted Ugy magad, hogy
meqg vagy bélyegezve, és olyan nehézsé-
gekkel kell szembenézned, amire nem vagy
felkészllve. Ilyen lehet a csalddi jévedelem
visszaesése, elszigetel6dés, vagy pedig a
tarsas kapcsolatok felbomldsa. Ez a folya-
mat sok eréfeszitést, lelki energiét és kitar-
tast igényel midnenkitdl. Emiatt donthesz
Ggy, hogy a kérhdzban hagyod

a gyermekedet.

Az dllami gondozas is lehet megoldas, de
tudnod kell: az allami gondozasba adott
Down-szindrémdsok testi és értelmi fejl6-
dése elmarad a szeretd csalddban nevelke-
dett hasonld gyermekekétdl.

Az otthagyott gyermek csecsemdéotthonba
keriil elészér. ,,A Févérosi Onkorményzat
Csecsemdket, Kisgyerekeket és Fogya-
tékosokat Befogadd Gyermekotthonai
kdzds szakmai gazdasdgi vezetés alatt
allo, a févaros kiilénbdzé keriileteiben



elhelyezkedd, kilenc egymds mellé rendelt
szakmai egységet (telephelyet) magdba
foglald intézmény rendszer, amely kétféle
alapfeladatot Iat el. A csecsemdket és
kisgyerekeket befogadd gyermek-ottho-
nok -kdzismert nevén csecsemdéotthonok
- mikodését a gyermekvédelmi térvény, a
fogyatékosokat befogadd gyermekotthon-
ok - egészséqgligyi gyermekotthonok - md-
kodését a szocialis torvény szabdlyozza. ,,

Kiemelt céljuk, hogy intézményikben a
gondozottak szdmara biztositsdk a gyer-
meki jogok érvényesitését.

. Az intézmény “csecsemdotthoni” rész-
legeinek (6t telephelyen) a személyi és
targyi feltételei

0-3 év kozotti Ujszilottek, csecsemok és
kisgyermekek (testvérkapcsolat esetén
iskoldskorig), befogadasdra alkalmasak.
Ezek a gyerekek a koruk miatt kilénleges
ellatast igényelnek, ezért az otthonok sza-
mukra az egyéni szlikségleteik figyelembe-
vételével a megfeleld életmddot biztositd,
lehet6leg homogén kordsszetétell csopor-
tokat mikodtetnek.

Elsédleges feladatunk a csecsemd&otthonok-
ba keriil6 gyermekek részére otthont nyujté
ellatast és olyan gondoskodast biztositani,
amely egyéniségliket és egyéni szlikség-
leteiket messzemendleg szem elétt tartva
személyiséglk kibontakozdsat és majdani
csaladjukba valé beilleszkedésiiket elésegiti.

A felvételre keril6 tartésan beteg,
pszichomotoros fejl6désben elmaradt,
érzékszervi vagy mas ok miatt fogyatékos
gyermekek egészséges tarsaikkal egyutt,
integralt csoportban nevelkednek. Sza-
mukra biztositjuk a korai fejlesztést és az
allapotuknak megfelel§ szakvizsgalatokat.”
A Févarosi Onkorményzat Csecsemdket,

Kisgyerekeket és Fogyatékosokat Befo-
gadé Gyermekotthonai “Fogyatékosokat
Befogadd" részlegeiben (4 éplletben) 160
az engedélyezett féréhelyszam. A gondo-
zottaknak biztositjdk a fogyatékossaguk-
nak megfeleld képesséqgfejlesztd, terdpids
foglalkozdsokat, a korai fejlesztést és
fejlesztd felkészitést, mozgdsterapiat. Az
elladtottak legnagyobb részénél értelmi fo-
gyatékossaguk mellett egyéb idegrendsze-
ri, pszichidtriai, mozgasszervi, érzékszervi,
valamint anyagcsere betegség is megtalal-
hatd. Gondoskodnak arrél, hogy mindenki
megkapja a szlikséges magas szint(i egész-
séglgyi ellatast. ,Az intézetek vezetdje
gyermekorvos, gyermek neuropszichiater,
az osztalyokon gyermekorvosok dolgoz-
nak. A gondozottaink 5 éves korukig korai
fejlesztésben, 5 - 18 éves korukig fejlesz-
t6 felkészitésben részesilnek, melyet
gyégypedagdgusok végeznek. A gondozot-
tak kozll tébben jarnak kiils6 iskolaba. (
.Csillaghdz" Mozgdsjavité Altaldnos Iskola,
Bérczi Gusztdv Ovoda és Altalanos Iskola

) Minden osztdlyon alapvet elvdras a sze-
mélyre szabott bandsmadd. Vonatkozik ez
az élelmezésre, 6ltozkodésre, mozgasigény
biztositdsdra és a foglalkozdsokra is.” Biz-
tositjdk a szabadidd valtozatos eltoltését.
A szabadidGs programok kozott szerepel
hajékirdndulds, allatkert, mozi, lovaglas,
Uszas, kilonbdz6 muzeumok. Meglinne-
pelik a szliletésnapokat, gyereknapot,
mikuldst. A programok szervezésénél
figyelembe veszik a gondozottak allapotat
és képességeit. Azt szeretnék elérni, hogy
a fogyatékos gyermek szamadra ne csak az
intézet négy fala legyen, hanem kitekintse-
nek a vildgra, illeszkedjenek be az eqgészsé-
ges emberek kozé.

A négy telephely intézmény vezetdje:
Dr. Dobé Magdolna
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Seqito szervezetek
(frta: Matyés Mdnika)

Az aldbbiakban bemutatunk néhdny szerve-
zetet, melyek seqgitik a Down-szindrémdval
él6ket, és csalddjukat. A bemutatds a teljes-
ség igénye nélkul torténik.

Down Alapitvany

A Down Alapitvany 1992-t6l miikddik ebben
a formaban. Kezdetben szil6kbdl all6 kura-
toérium irdnyitotta, kés6bb szakmaisdganak
novekedésével fokozatosan nétt a szakem-
berek [étszdma.

Az Alapitvany kézépsulyos értelmi fogya-
tékos és halmozottan sérilt gyermekek,
fiatalok és feln6ttek fejlesztését, 6nallé
életvitelének segitését, valamint csalddjaik
tdmogatdsat tlizte ki céljdul. Mindezt annak
érdekében, hogy lehetdleg minden értelmi
fogyatékos gyermek csalddban néhessen
fel, felnéttként pedig a lehetd legkbzelebb
jusson az 6nallé élet megvaldsitdsahoz.”
Down Alapitvany Kézponti Iroda

1145 Budapest, Amerikai u. 14.
Telefonszédm: 06-1-363-6353

e-mail: down®@invitel.hu

Az Alapitvdnyon belil kiilénb6z6 szol-
galtatdsok vannak. Mindegyik rendkivdli
segitséget tud adni, de ami taldn a leg-
elsd [épéseknél nagyon fontos tamaszt
nyljthat, az a Down Dada szolgdlat. Volt
szerencsém ellatogatni ide és beszélgetni
a Szolgalat f6 Dadajaval.

A Szolgalatot 1996-ban inditotta Utjara
Gruiz Katalin, a Down Alapitvany elndke,
olyan szll6tdrsakkal, akikben erésen élt
annak emléke, hogy Down szindrémads
gyermekiik szliletése utani embert prébald
helyzetben mennyire vagytak sorstarsak-
kal valo taldlkozasra.
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Down Dada Szolgalat

A Down Dada Szolgdlat célja, hogy segitse
a csaladot a Down-baba sziletése miatti
trauma feldolgozdsdban. A Down Dada
olyan kérdésekre is tud valaszolni, ame-
lyekre csak az tud, aki maga is atélte eze-
ket a sdlyos napokat. A segitség mérheté
eredménnyel jar, felgyorsitja a gyermek
elfogaddsat, és a csalddok megnyugvdsat.

A Down Dada nem helyettesiti a szakembe-
rek, az orvos, a gyégypedagdqus, a csalad-
seqgité tevékenységét, hanem kiegésziti azt.
Megkonnyiti a szlilész- és a gyermekorvos
dolgat, hiszen a kdzlés utan atveszi a lelki
terhek eqgy részét, sajat sorsdval bizonyit-
va, hogy fogyatékos gyermekkel is lehet
teljes és boldog életet éini.

A Dada elérhet6ségét a szlil6knek a gyer-
mek megsziletését kdvetben a legkordbban
meg kellene kapni. Ez lenne az idedlis eset,
igy gyakran megel6zhet6 lenne a krizishely-
zet kialakuldsa. Az egylttm(kodd kérhazon
keresztil tud az Uj szil6 kapcsolatba kerdlni
a Down Dada szolgalattal, hiszen a Daddk
csak a szUl6 kérésére, az 6 beleegyezésével
jelenhetnek meg és segithetnek.

A szolgdlat nagyobb gyermekkel hozzajuk
forduld csalddokon is segit. Valamint a
szolgalat a kapcsolatrendszerét kihaszndl-
va esetenként kérhazban hagyott Down-
szindromas csecsemdk drokbefogaddsaban
is kozrem(kodik.

Volt alkalmam személyesen is beszélgetni
a fédaddval, Steinbach Evaval. Eva rendki-
vil szimpatikus, segitékész, nagy tudassal
rendelkezd szakember. Az orszdg barme-
lyik pontjara elmegy, ha hivjak, folyama-



tos készenlétben all, ezzel is segitve az
alapitvdny a szolgdlat és a szlilék dolgat.
Eva tapasztalata az, hogy sajnos a sziilés-
nél derdl ki mindig, hogy Down-szindrémds
a baba, kevés olyan szldvel taldlkozik, akik
atestek szlrésen, és mdr egészen korai
szakaszban tudnak a gyermek allapotarol.
A sziilés utdn pedig eddigi tapasztaltok
alapjan, kevés informaciodval 1atjdk el az
anyukat, apukat, sokan nem emlitik az
alapitvanyt a szolgdlatot, pedig Evak min-
den erével azon vannak, hogy minél tébb
kérhazba eljusson a szolgdltatasuk.

Down Dada Sorstars Seqit6 Szolgalat:
szl6tol-szil6knek

Steinbach Eva, 06-20-260-7793
steinbach.eva@downalapitvany.hu

A Down Alapitvany segitséget nydujt a gye-
rekeknek a specidlis orvosi elldtdsban és a
korai fejlesztésben is.

A Down szindrémdasoknal sok rendellenes-
ség és betegség gyakoribb az atlaghoz ké-
pest. Szivrendellenességek, pajzsmirigy ma-
kodési zavarok, emésztérendszeri fejlédési
rendellenességek, ortopédiai problémak,
szem- és latasi problémak, fil- és hallasi
problémadk, neurolégiai és pszichiatriai za-
varok, [éguti megbetegedések hatraltatjdk a
fejlédésben a gyermeket és teszik lehe-
tetlenné az optimadlis fejlesztést. A sziil6k
igy arra kényszerilnek, hogy szakorvostél
szakorvosig szaladgdljanak, rendeléseken
alljanak sorba. A sziil6knek harmas kdve-
telménynek kell eleget tenni: biztositani

a gyermek j6 egészséqi allapotat, a korai
fejlesztést és a gyermek elfogaddsat.

Down Ambulancia

A Down Ambulancia a hdrmas kove-
telményrendszerbdl az elsében jatszik
fontos szerepet. Az Ambulancia 1994 6ta
m(ikddik. A Down Alapitvany azon szil6i ta-
pasztalat és igény alapjdn szervezte meg,

mely szerint az dtlagorvos nem ismeri fel
a Down szindréma fedésében a kezelen-
dé betegségeket: sok kisgyermek emiatt
kerilt kritikus allapotba. Az Ambulancidn
egy nap alatt végigjdrja a beteqg a sziiksé-
ges szakorvosi rendeléseket. Az orvosok
minden betegséget komolyan vesznek és a
megfelel6 kezelést a lehet6 leggyorsabban
kapjak meg a gyerekek.

A Down Ambulanciat a Bethesda Gyer-
mekkdrhdzzal, a Il. szdmu Gyermekklinika
genetikai és neuroldgiai szakrendelésé-
vel, a XIV. Kerlleti Gyermek szakrendel§
bérgydgyaszatdval és szemészetével,
valamint a Rokus kérhdz Gyermek kardio-
|6giai rendelésével kozdsen mikodtetik. A
Down Ambulancidhoz tartozik az Orszagos
Gyégyintézeti Kozpontban mikddtetett
altatdsos fogdszat is.

A Down Ambulancian szakorvosok végzik a
legUjabb, nemzetkoézileg is elfogadott sz{-
révizsgdlati program szerinti vizsgalatokat.
A szakorvosok munkdjat gyégytorndsz,
Down Dada, korai fejleszté gyégypedagé-
gus és csalddseqité szakember tdmogatja,
segitve abban a szUlét, hogy elfogadja
gyermekét, megtaldlja a szdmara legmeg-
felel6bb fejlesztési és oktatdsi formakat,
megoldja a csalad krizishelyzetét, tudo-
mast szerezzen a megfelel6 szolgdltata-
sokrol és jogokrol. A Down szindrémas
gyermekeket a févaroshdl és az orszdg
egész teriletérdl fogadjak.

A rendelés helye:

Magyarorszagi Reformatus Egyhaz
Bethesda Gyermekkorhaza

Down Ambulancia

1146 Budapest, llka utca 57.

Bejelentkezés telefonon: 06-1-422-2898

A rendelésre el8szdr haziorvosi vagy gyer-
mekorvosi javaslatra, beutaléval menjenek.
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Korai Fejleszt6 Kézpont

Szerda reggel 9 éra. Izgatottan varok a
Korai Fejleszté Kézpont egyik szobajaban,
hogy megérkezzen néhany gyerkéc az
anyukajaval. A szoba jél felszerelt, tele
jatékkal és olyan eszkdzokkel, amiket

a foglalkozas soran haszndlni fognak a
gyogypedagdqus segitségével. Mig varjuk a
gyerekeket, a gydgypedagdqussal be-
szélgetek. Kis csoportos foglalkozas lesz,
nagyjabol 5-6 gyerek és szlleik jonnek,
mar régota ide jarnak, nagyjabdl 2 év kordl
vannak a babdk. Eqgy kicsi aggodalom van
bennem, amiatt, hogy hogyan fogadnak a
sz{l6k, miért nézem végig a foglakozast, de
a pedagégus megnyugtat, hogy az anyukak
nagyon edzettek, és drémmel fognak va-
laszolni minden kérdésemre majd. Sorban
jonnek a gyerekek, 4-en lesznek véqiil, 3
kisfiu és eqgy kisldny. A babak csodaszépek,
izegnek mozognak, kisznak masznak,
nevetnek, lathatéan jél érzik magukat, és
nekem olyan érzésem tdmad, hogy kedvem
lenne mindegyikdgjiket haza vinni .

A foglalkozas jatékos, monddkak hang-
zanak el, az anyukak a gyerk6cokkel
egydltt csindljak a feladatokat. Van, aki
,megszokik" anya kezébdl és négykéz-
|[db vagtdzik eqgy jatékért, amit szeretne
megkaparintani. A hangulat viddm, mégis
minden feladatot végig vesznek, Ugy latom
, hogy gyerekek tudjak mi kdvetkezik, mit
és hogyan kell csindlni. Csupa mosolygds
és életvidam arcot Iatok, és nem gy&zém
hangsulyozni, hogy csodaszép és baratsa-
gos arcok ezek.

A foglalkozas végén, kimegylink az el6tér-
be, ahol a babak jénnek mennek négykéz-
[ab, én pedig beszélgetek néhdny anyuka-
val, megosztjak velem tapasztalataikat.
Az élmények hasonldak, eqgy kivétellel.

A kivétel pozitiv annak ellenére, hogy a
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szllésnél derdilt, ki, hogy Down-szindromas
a baba. Az els6 sokk utan, amit az anyu-

ka egyfajta gydsznak nevezett, csupa jo
tapasztalatokrél szamolt be. Minden fajta
segitséget és informdciét megkaptak, amit
ilyenkor csak lehet, hogy kihez forduljanak,
mik a lehetéségek. gy a fejiinkben nem
fordult meg az, hogy nem nevelik fel a
gyermekiiket. Azéta is rendkivil kiegyen-
sulyozottan élnek, kornyezete elfogadta,
Noel zene bdlcsédébe jar és Uszni az apu-
kdjaval, és a Fejlesztd kdzpontban latva-
nyosan fejlédik.

A tdbbi anyuka arrél mesél, hogy nekik
sajnos nem volt ilyen pozitiv fogadtatasban
részik, ennek ellenére nem fordult meg a
fejikben az, hogy otthagyjdk a babat. Volt,
aki bar elment a sz(résre mégsem mutatta
ki a Down-szindromat, igy hatalmas tragé-
diaként élte meg, mikor a gyermeke vilag-
ra jott. Eqytél egyik az a véleményik, hogy
ilyenkor lenne a legnagyobb sziikség olyan
valakire, aki kicsit megnyugtatja dket, ki-
huzza 6ket az els6 sokkbdl, informacidkkal
latja el a sziil6ket. [gy 6k otthon olvastak
utdna a Down-szindrémanak, ekkor kezd-
tek el keresni kiilonb6z6 szolgaltatdsokat,
intézményeket. Szerencsére hamar meg-
nyugodtak, hiszen sok segitséget taldltak,
és nagyon hdldsak a Fejleszté kézpontnak
is azért, hogy oda jarhatnak, illetve azért
is, mert itt a sz(l6k ugyanazokkal a prob-
[émdkkal és 6romokkel néznek szembe, és
egymadsnak is tdmaszt tudnak nyujtani.

A Kora Fejleszt6 Kozpont egy olyan kozok-
tatdsi intézmény, amely elsésorban értelmi
fejlédésiikben eltérd, sajatos nevelési igény-
nyel biré, Down szindrémds csecsemdk és
kisgyermekek csalddi nevelését kivanja se-
gitni specidlis fejlesztéssel, terapids eljara-
sokkal, tandcsokkal, a gyermek elsé hdrom
évének fejlédési sajatossdgait kihasznalva.



A Kozpont vallalja:

+ 0-3 éves, els6sorban Down szindrémas
csecsemdk és kisgyermekek komplex
gyégypedagdgia fejlesztését

* 3-6 éves, integracioban résztvevd gyer-
mek specidlis seqgitését

- gyogypedagdgiai vizsgdlatot,
tandcsadast

- szll6csoport szervezését

- otthoni foglalkozas megkdnnyitésére
jaték, eszkodz, szakirodalom, vided
kolcsonzését

- képzést, tovabbképzést

Szakemberek - gydgytorndszok, gyégy-
pedagdgusok, pszicholégusok - egyditt
értékelik a gyermek allapotdt, hogy kijeldl-
jék a gyermek egyéni fejlédési irdnyat. A
foglalkozdsok tartalmat minden gyermek
sajat fejl6dési Uteme, képessége hatdrozza
meg. Az egyéni fejlesztésen az anyuka a
gyermekével egyltt vesz részt, ezutan a
szakember a sziil6vel egyiitt értékeli az
eredményeket, megbeszélik a tennivaldkat,
hogy a fejlesztést otthon is tudjak foly-
tatni. A csoportos fejlesztés alkalmaval a
gyermekek az elsé kbzosségi éiményiiket
itt szerzik. Megtanulnak tarsukra figyelni,
alkalmazkodni. Egymas mellett tevékeny-
kednek, kapcsolatot teremtenek egymas-
sal, mindenkdzben torndznak, jatszanak,
monddkakat tanulnak. Mindezeket az
anydval eqgyutt, gyégypedagdgus irdnyita-
saval végzik.

Lehetdség van még a Kozpontban gyégy-
torndra, és Dévény-féle terdpidra is.

A Korai Fejleszt6 Kdzponthoz a jelentke-
zéshez nem szlikséges beutald. Jelentkez-
ni lehet telefonon, és idépont egyeztetés
utan fogadjak a csalddokat. A fejlesztés
megkezdéséhez sziikséges a lakdhely sze-
rint illetékes Tanuldsi Képességet Vizsgald
SzakértGi és Rehabilitacids Bizottsag or-

vosi-gydgypedagdgiai vizsgalaton alapuld
szakvéleménye.
A fejlesztés ingyenes.

Elérhetéség:

Az Ertelmi Fogyatékosok Fejlddését
Szolgalé Magyar Down Alapitvany
Pedagégiai Szakszolgalata: Korai
Fejlesztd, Gyogypedagdgiai Tanacsadé
és Gondozé Kozpont

1143 Budapest, Ilka u. 26., 11/6.

Telefon: 06-1-222-3208

e-mail: info@downkorai.hu

Down Egyesiilet

A Down Egyesilet Nyiregyhdzan 1998-
ban alakult azzal a céllal, hogy a Down-
szindrémas gyerekek, felnéttek és csa-
lddjaik szamadra segitséget nyujtson. Az
egyesilet igyekszik a lehet6 legmagasabb
szinvonalon foglalkozni a fogyatékos
Gggyel, hiszen akiket a szervezet képvisel,
megérdemlik ezt. Az egyesllet fenntarta-
sdban mlkodik a Csodavar Korai Fejleszté
Centrum, melynek mikodtetésével az
egyesllet célja a korai fejlesztésre szoruld
gyerekek elldtdsdnak javitdsa, valamint
olyan kérnyezet és programok kialakitasa,
amely a gyakran kellemetlen kezeléseket is
élménnyé teheti szamukra. A Centrumban
m(ikddik egy integrdlt jatszéhdz is, ahol

a fogyatékkal é16 és ép gyerekek egyutt
jatszhatnak.

Az egyesiilet részt vesz a Down Baba
programban, amely célja pozitiv példa
nyUjtdsa Down szindromas gyermek
szliletésekor. Ezzel kapcsolatban mikodik
a www.downbaba.hu oldal. Az egyesilet
egylttmdkodik a Down Ambulancidval a
Jésa Andras Kérhazban, ahol a szlikséges
szakorvosi vizsgalatokat egy nap alatt,
soron kivil elvégzik a Down-szindrémas
gyermekeknél.
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Szivarvany Sziilo Alapitvany
Szegedi Specialis Szlikségletl Gyermekek
Csalddjat Tdmogatd Szivarvany Szilé
Alapitvany f6 célja a segitségnyujtds a spe-
cidlis szlikséglet(i ujszulottet, illetve gyer-
meket nevel6 csalddok szamdra. Kapcsolat
felvételi lehet8séq, és segitséget nydjtanak
a szll6knek a sziilés illetve a diagnosztiza-
Iast kdvetd id6szakban.

Az Alapitvdny segitségével a szUlék egy-
részt megtanuljak elfogadni gyermekiket,
életstratéqidt alakitanak ki; masrészt
kialakul kéralottlk, illetve vellik egyltt egy
civil-, sorstars-, seqit6 csoport. Az Alapit-
vany szil6szolgdlataban tevékenykedd
szUl6k pszicholégus altal képzett segiték,
akik hiteles informaciot és lelki tdmaszt
nydjtanak, hiszen a megélt sors kapcsan
olyan kérdésekre is vdlaszt tudnak adni,
melyekre csak az tud, aki mar maga is atél-
te e nehéz heteket, hdnapokat. Az érintett
csalddok a Dél-Alfoldi Régio egész terl-
letérdl /Csongrdd-, Békés, és Bacs-Kiskun
megye/ kereshetik fel a szervezetet.

Angyalsziv Alapitvany

Az Angyalsziv Alapitvdny 2010-ben ala-

kult Debrecenben. Kildetésiiknek tekintik
egy olyan folyamat biztositdsat a sérilt
gyermekeknek szlletésiiktdl idéskorukig,
mely segitségével megtaldlhatjdk helyl-
ket a tarsadalomban, és mindenki mdshoz
hasonlé teljes életet élhetnek. Rovid tavu
céljaikndl tobbek kozott olyan terapids
foglalkozdsok szerepelnek, mint példaul
zeneterdpia, néptanc csoport melyeken ép
gyerekekkel kozdsen vehetnek részt, ezaltal
biztositva az egydtt tanulds pozitiv hatasait
mindkét csoport szdmdra. Mdsik céljuk egy

olyan egytttm(kodés a szllészeti, gyermek-

gyogyaszati klinikdkkal, mely a szUl6k felé
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torténdé megfeleld tdjékoztatdssal, segitség-
nyujtassal azt a célt hivatott szolgalni, hogy
minden velesziletett rendellenességgel

szliletett csecsemd csalddban néhessen fel.

Az Alapitvdny az inkluziv nevelést maxima-
lisan tdmogatja, ezért olyan pilot program
kidolgozdsan faradozunk, mely lehetévé
tenné az integrdcidra alkalmas sérdilt
kisgyermekeknek, hogy szegregalt iskola
helyett, tobbségi dltaldnos iskoldban tanul-
hassanak a megfelel6 feltételek megterem-
tése mellett. Ez a fajta oktatdsi méd nem
csak a sériilt gyerekeknek ad lehetéséget
az elfogadottsdgra, hanem az ép gyerekek
is éppugy profitdlnak ebbdl, elfogaddbbak,
nyitottabbak lesznek, megtanuljak elfogad-
ni a mdssagot. Allandé jelleggel szerveziink
tarsadalmi szemléletformalé programokat.

Tovabbi egyesiileteket és alapitvanyokat
ezen a honlapon taldlsz:
www.downszindroma.hu
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