HO6i Down Syndrome tai NSW - Uc chau.

Down Syndrome 1a gi ?

Bénh Down syndrome (Hoi ching Down) dnh hudng moi ltta tudi, sic dan va tang 16p kinh t€ N6 la mot
trong nhung bat thuong v€ nhiém sic th€ hay x4y ra nhdt trong con ngudi, véi ti'lé 1a khodng 1/860 tré trén the
gi61 sinh ra mic bénh nay, nam cung nhu nu, va la mot trong nhung nguyén nhan thong thuong nhat gay ra
khi€m khuyét tri tué.

Bénh Down syndrome gdy ra do viéc t€ bao trong nguoi c6 thém mot nhiém sic th€ 21 goi la Trisomy 21.
Day la viéc ngau nhién ma c6 chtt khong phdi vi mot ditu gi ma cha me da lam trude khi ¢6 mang hay trong lic
c6 mang. Bénh Down syndrome thdy ngay luc tr€ sinh ra do mot s& nét dic biét cua than hinh va chin doan nay
se dugc xac dinh nhg phan tich nhiém sic thé.

Tuy ngudi bi Down syndrome c6 chung mot s6 dic di€m nhung ho cung gidng cha me va gia dinh cua ho
kha nhiéu. Bénh nay c6 nhiéu nét ro rét nhung bat cir ai c6 chiing Down chi’16 ra vai nét, mdi ngusi 1a mot ca
nhén riéng biét véi hinh dang riéng cua ho, ca tinh riéng va cac kha niing riéng. Viéc tre€ 16 ra nhiéu hay it cac nét
ddc biét cia bénh khong hé 1a dau hiéu cho biét vé khad nang tri tué cia em.

Hoi v&@ Down Syndrome tai NSW

Muc dich cia Hoi v& Down Syndrome tai NSW la khuyén khich nguoi c6 Down syndrome thé hién tiém
ning cua minh dé€ séng doi thanh cong va hanh phuc trong mot xa hdi nhan biét khd ning cda ho va hd trg cho
nhung nhu cau cua ho.

Coéng viéc cua Hoi la dai dién cho quyén lgi va dap ung lai nhu ciu cda ngudi c6 Down syndrome trong
nhung mdt chinh yéu cia cudc s6ng cua ho nhu la thanh vién trong gia dinh, trong nhung hoat dong ca nhan cua

ho nhu 1a thanh vién cua cong dong.
Gia dinh

Khi sinh ra tré€ ¢ Down Syndrome, mot trong nhung nhu cau trude tién cda cha me 1a ¢6 théng tin cip nhat
vé& ching nay. Hoi co tip thong tin d€ sin tai tat cd bénh vién sdn khoa d€ ting cho cha me nao mdi sinh con nhu
vdy, nhiim giai quyét nhu cau trén. Viéc cha me sau d6 quyét dinh su dung dich vu cia Hoi nhieu hay it tuy

thudc vao ting nguoi mot.

Dich vu cung @ng cho gia dinh:
' HB trg ban dau va thong tin cap nhat khi sinh
ra tré c6 Down syndrome.
v Cha me tinh nguyén thim vi€ng hoic tai bénh
vién hay vé sau d€ giup cha me mdi, néu hg

muon, trong nhung thang dau tién d€ thich ung.



v Lién lac 24 tiéng dong hd cho gia dinh ¢6
nguoi bi Down syndrome thudc moi lira tudi.

V' Thu vién gom sich, videos va tap chi v6i
thong tin ma6i nhat v& Down Syndrome.

v Tap thong tin Newsletter mdi ba thang dé
nang do tinh thén, thong tin va giai tri cho hdi vién.

V' To thong tin DSA Update ra mdi thang vé
hoat, dich vu va phuong tién.

' Mot hé théng trung uong vé thong tin cho
cac dich vu ¢ sén cho gia dinh nhu viéc chua tri
som, trung tAm th&m dinh, chon 18i giao duc,
chim soc do cho cha me (respite care), ¢8 van
veé di truyén, phat tri€n viéc lién lac, gidi tri,
chon lua viéc lam va gia cu, va trg cap cua chinh phu.

v Chuong trinh hoi thdo vé nhing van dé lién
quan d&€n Down Syndrome.

V' Tao co hoi thudng xuyén nhu cdc budi hop
mit sang d€ gip nhung cha me khac va chia
s€ kinh nghiém vé viéc nu6i con c¢6 bénh Down.

v Thu vién ¢ nhu liéu dién toan thich hop
cho tr€ va nguoi 1dn ¢ Down syndrome, d€
thdm dinh v€ moi truong trong nha.

V' Up Club —1a nhém than hitu va ty van dong
cho ngudi tre tir 16 tudi trd 1én, d€ cho ra
hd trg trong nhom.

V' Trang trén World Wide Web Site c6 thong tin,
tin tic dia phuong va n6i voi nhung Web Sites
khac, dic biét huu ich cho hoc sinh.

www.dsansw.org.au
Ca Nhan.

Ngudi co Down syndrome c6 chon lua v€ gidi tri, gido duc, 1am viéc va gia cu khac nhau theo mbi ca nhén.
Vai trd cda Hoi 1a hd trg méi nguoi theo dudi con dudng ho chon, va qudng ba thanh dat cia ho dén cac hoi vién

va cong dong rong 16n bén ngoai.

Dich vu cung ung cho ngudi c6 Down syndrome:
V' Xép dit theo 181 yéu cau cho ngudi dén noéi
chuyén tai truong hoc, hoi quan, cac nhom giai
tri cong dong hay chd lam viéc.
v H5 tro moi sang kién hudng t&i viéc tham du

vao sinh hoat cdng dong bing cach cung cép



thong tin, gioi thi€u lién lac va nhung trg giup khac.
V' Ding tdi chuyén vé su thanh cong cia ¢4 nhan
d€ khich 1€ va ggi hing.
V' Dan xé& dé c6 ngudi bién ho cho ca nhan khi thich hop.

Cong Dbdng

Nguoi co6 Down syndrome khi sinh s6ng va lam viéc trong cong ddng 1a tu minh phd vo hang rao ngin can
ho du phén, vi su quen thudc dan t&i viée ch&p nhdn ho. Hoi ddy manh y thic trong cdng ddong va chinh phu vé
khd ning cda nguoi c6 Down syndrome, d€ su hi€u biét nay ¢6 th€ md thém nhiéu co hdi cho c6 su tham du tron

ven va dong déu.

Dich vu cung ing cho ngusi c6 Down syndrome trong cdng ddng.
V' Cung ting ngudi néi chuyén cho bt ci t8 chiic
nao d€ co budi noéi chuyén thong tin va thich
hop vé€ Down syndrome va ngudi co bénh nay.
V' Quéng ba vé khd ning ciia ngudi cé Down
syndrome qua phuong tién truyén thong, dic
biét Ja trong Tuin L& Y Thiic vé Down Syndrome.
V' Qudng ba théng tin bing tap sach nhS va video
do Héi soan ra.
v Trg gitip chinh phd trong viéc soan chinh sach
d€ bdo dam la quyén lgi cia nguoi c6 Down
syndrome dugc k€ toi.
V' Cung c&p théng tin c4p nhat mdi nhat cho cic
nhom cong dong va nhom co quan tAm dic biét
nhu nganh y khoa, gido vién, hoc sinh, gii chd nhan.
' Van dong chinh phii d¢ thuc hién nhiing chuong

trinh ¢6 1gi ich cho nguoi c6 Down syndrome.

Hoi vé€ Down syndrome tai NSW 12 t6 chuc tir thién doc 14p co diang ba, dugc cac cha me thanh 18p va diéu
hanh. Cong viéc cda Hoi tuy thudc vao long hdo tdm cia hoi vién va cong ching trong nhung cudc gy qui cia
hoi. Tai trg mdi ndm cua Chinh phu Ti€u bang phu gitp viéc trang trai phi tdn hanh chanh. Moi dong gop hon
2$ deu dugc giam thué.

Ho6i vé Down Syndrome tai NSW:

Down Syndrome NSW
31 O'Connell Street, Parramatta NSW 2150
PO Box 2356, North Parramatta NSW 1750
Dién thoai: 02 9683 4333; Fax 02 9683 4020

Email: amin@dsansw.org.au; website: www.dsansw.org.au



