CHUGNG I

BENH LY

Cac bénh cia hoi chung Down x4y ra thuong 1a do viéc
phat tri€n bat toan cda nhing co quan trong ngudi, hay la
do lao hoa s6m, hé mi&n nhi€m bi réi loan. Trong s& nay
bénh tim la nguyén nhéan thong thudng nhét khién nguai
DS c¢6 stc khde kém, phan nay danh d€ n6i vé nhung vin
de stte khde d¥c biét hay thdy & hdi ching Down. Ta ghi
cac bién ching d& x4y ra nhung cha me khong nén qua lo,
nhing chiing nay gip J tat cd tré con ma khong phai chi’
minh tré DS mdi cd, lai nita khong phdi tré DS nao cing
sé mic phai vai chiing nay. Ching dugc ghi d€ cha me cé
thong tin ddy dud con thi nhidu em bé DS manh khée
khong c¢o tryc tric nao, khi con 16n 1én cha me buc bdi
ring chi ti€t b4t 1gi da lam hq khong yén long khi con con
nhd !

Co Meém.

D4y Ia tat rét thong thudng & tré DS, bidp thit cia ching
khong s#n cing nhu tré khac. Mic dd co mém thay d6i
theo tré nhung ndi chung nd anh hudng tdt cd mai co
trong ngudi. Co mém c6 thé lam tré cham phat trién cd
dong nhu chay nhay va gip kho khin voi cd dong cin sy
khéo 1éo nhu b6c lugm vat nhd, cit biing kéo v.v. , cho
em t4p cd ning tri liéu s€ giup gia tang va cai thién ky
niing cd dong. Tri liéu cho ¢ m&m nén bt dau vai tudn
ngay sau khi sinh ra, chuyén vién sé chi’dan cho ban ky
thuat nhu cach b€ tré, cho by, c¢6 1gi cho sy phat trién cua
em bé. Ngoai viéc tryc tric khi bu, nhung thang sau co
meém con khi&n tr€ khé tip ndi nén ban cung can chuyén
vién chinh ngon chi’dén.

Khop D& Xoay.

Co tat nay mot phan vi co m&m va mdt phan vi diy gin

16ng. Em bé khi biét ngdi c¢6 thé€ ngdi theo hinh chu W,
ban can tranh ditng cho em ¢6 thoéi quen nay. Khdp dé
xoay khién tr€ ¢6 thé gip khé khin khi tp ding vimg trude
khi t4p di, néu ghi tén cho con hgc dugc chuong trinh can
thiép som (early intervention program) thi rdt hay, d€
chuyén vién chi’din ban va gilp tré t4p nhim giam bot
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nhing kho khin nay. Ban nén hdi bénh vién hay co quan
lién hé trong vung v& chuong trinh nay, cha me da s dung
noi riing no 1a chia khoa cho sy phat trién cua tré DS.

Da.
D Da kho:

Truc trjc v& da khong la de doa cho sirc khde nhung cha me
cua tré DS hay lo ngai v& da cua con. So vdi tré binh
thuong thi da cua tr€ DS ¢6 khuynh hudng rat kho, nhat 1a
dé& bj troc hay bj dong vdy G da dau. Mua dong gi6 lanh da
d g6 ma, canh tay, chin hay thin c6 thé khd nham, d6, da
troc vy va dau. Day la tinh trang thiy ¢ 10% tré con noi
chung nhung thuong hon G tré DS. Khong ¢6 thusc nio
chita khéi hdn ma cach t6t nhit 1a thoa dau danh riéng cho
em bé 1&n khip nguoi con, xoa bop d€ cung luc kich thich
tré, néu mudn ban cung c6 th€ bé dau vao nudec tim cho
con d€ ki€m soat tinh trang. Khong mudn dung dau thi
dung kem thoa cung dugc, dung kem khong mui xoa khip
ngudi con mdi ngay. Kem git cho da khong bi kho hay
ndt né, hiém thdy co truong hgp tré bi di ing vdi kem,
néu bi ning thi cin gip bac si chuyén khoa vé da. Mt
khac c6 cha me cho hay tri dit bénh cho con biing cach
dinh dudng d¥c biét, kiéng an sutta va chat gluten. Ho cho
con udng sta d4u nanh thay cho sua bo, 4n c6m gao thay
c6m lam bing bdt mi, va thdy tinh trang cdi thién trong
thoi gian ngin. Vai chd trén than c6 thé bi kho hon chd
khac khién da day hon. C6 t6i 75% nguoi DS bi nhu véy
vOi chd thudng nhit 1a da G phia sau phin trén canh tay
lan xu6ng ludn cd cui chd.

D Mun.

Khodng phan nifa ngusi DS ¢6 da hay ndi mun dé nhit 1a
trén than, nach, hang, dui trén va méng. D6i khi da chung
quanh mun bi sung, ¢6 thé nhim trung thanh mun nhet
dau. Ban c¢6 thé tranh dugc bing viéc git gin vé sinh va
lau rifa thich hgp tuy nhién mun nhot xuét hién téi lui la
vih d& hay thdy cho ngudi trudng thanh, bac si d& nghi 1a:
- Rifa nhe ma ky mdi ngay noi c6 muyn biing xa phong trit
mun hay trit trung (antibacterial), lau bing mi€ng bdng
x0p thi rét hay.

- D01 nudc sach chd nay va lau kho ky lugng, nhe nhang.

- Thoa phén tré em d€ gitr chd nay khé nhét [a lic thoi tiét
4m thdp, nong bic.
- Khi ¢6 mun nhot phat ra thi thoa kem tru sinh.

- Né&u mun nhot tiép tyc la van d& thi c6 ngusi giai quyét
bang cach dung xa phong thudc (Hibiclens) theo toa bac
si, hay dung thudc try sinh m&i ngay tuong ty nhu cach tri
muyn trén mit.

Véi nguoi khac thi udng sinh t§ C va Zinc cung d0¢ duge
phan nao, phan lugng 1la 1000 mg sinh t8 C va Zinc
sulfate 100 mg mdi ngay.



Hoi.

Ngudi tré DS cung ¢6 khuynh hudng bi hdi mat doi chd,
nhung chd hoi nay hién ra roi mét di trong vong mot naim
khong can chua tri, va sau d6 tai lai. D4y la bénh ty mién
nhiém lién quan d&n da va toc va thuong hi€m nhung hay
gip ¢ ngudi DS, bénh x4y ra khi co thé tdn cdng chinh
mam toc cda minh. Ta ¢6 th€ dung thuSc chua tri nhung
vdi tré nho thi cach chira nay khong thuc t&.

Mit khac do hé than kinh trung uong bi xao tron. viéc
cung cip mau cho da khong dugc ki€m soat t6t dep lam da
hay ¢6 d6m xanh nhét la lic tr€ mdi sinh. Tinh trang nay
kéo dai va ¢ bat cu lira tudi nao tay chan nhét 1a ban tay va
ban chan ¢6 thé bi rat lanh. Tré thudng t6 ra khong bi kho
chiu gi nhung cha me c6 thé€ cho con mang v day hon va
deo bao tay, gitt cho tré diing thao bd bao tay.

Hé Than Kinh.

T& bao than kinh (neuron) phat trién khong tron ven, binh
thuong neuron c6 mot dudi dai va nhiBu nhanh ti€p xic
v6i neuron khac trong nao tao nén mang Iudi rong va
chiing chit, nhung neuron noi ngudi DS c¢é dudi ngin va it
nhanh nén céac chd ti€p xuc khong nhigu, khién cho dudng
than kinh trong bip thit ¢ it hon sinh ra co mém, dic biét
la co ¢ dau va than, trong khi co § tay chan twong ddi binh
thutng va c6 stic manh t6t. Co mém sé cdi thién theo véi
thoi gian nhung modt s nguoi 16n DS cung van bi co
mém it nhidu.

Sy phat trién binh thuong trong ndm dau doi cho ra tu thé
thing dung, tré biét ci dong miéng, tay, mit, tai, duge tu
do kham pha thé& gidi thi vi chung quanh va hoc héi kinh
nghiém. Tuy nhién nhiing di€u nay phat tri€n chdm khi tré
co DS, em thutng cd ddong kho nhoc va vung vE, cé vé
nhu c6 tryc tric trong viéc hoa hgp cdm giac va cui dong
phat ra. Ta c6 thé e dong vi biét cd dong lam ta cdm thay
gi, mdi dAu ta lam ¢ chi"khi dugc khi khong nhu tré dut
mudng vao miéng va bi hut, dan din lam dugc chinh xac
hon khi nao hoa hgp cdm giac tir tay, mdt, miéng, tai dua
vé cho biét vi trf dich xac cua than hinh trong khong gian,
va biét chic minh mudn lam gi. Véi tré DS em biét minh
mudn lam gi va ¢ tay chin d€ lam digu &y, nhung khong
thé ctf dong xudi thuin nhip nhang. Viéc ghi nhin cam
giac va hda hgp ching bi y&u kém, thoi gian phdn ung
lau, kho ma hai tay lam hai viéc riéng re thi du nhu choi
dan duong cam, thi€u ky ning tién doan khi vat di dong
nhu biét trudc d4 trai banh thi nd sé lan vé dau.

Phdn ting chdm c¢6 thé con khién (ré DS tranh bi dau mot
cach cham chap, nhu tay dung 16 sudi ndong mot lat mdi
biét dau d€ rat ra, tay bi cda dong kep mot lic mdi biét.
NO ¢ nghia ngudi chung quanh ¢an chil ¥ va c4n thin
trong chuyén lam hing ngay. Viéc t6ng hgp thoéng tin
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nhén V& tir cac giac quan, phdi diu chinh, sia ddi khong
ngung cac cu dong, dic biét thdy ro trong cach noi va
tudng di hay chay vung v, 16ng cong la chuyén thdy ro
trong hoi ching Down. Nguoi bi ning nhat thuong di
cung ngic, nhidu ngudi di ngd nghiéng ra hai bén, ban
chin dam ngang. Trong da s& truong hop d6 chi’la ching
¢d cho thay nao hoat dong bét thudng, tudng di r6i s dugc
cdi thién khi dung gidly dong dic biét.

Tai.

Khd ning ndi dugc phat trién tuy thudc vao thinh giac,
hon th& nira tré¢ DS thuong chdm ndi vi vay chuyén quan
trong 1a tré co thd tai d€ xac dinh xem em co truc tric gi
v& tai, khong lam viéc chdm noi hoa trim trong hon. Khi
duge chira sém tré DS s€ nghe dugc binh thudng. Cha me
cin d€ y la bat cu tré nao bi cham phat trién, cc mém,
cham ndi thi can ¢6 thit nghiém cédn than d€ tim ra
nguyén nhin cua viéc chdm noi, cho em dugc hudng dich
vu cin thi€t. Ngudi ta ¢ th€ cho ring hdi chiing Down
gay ra nhiing van d& trén va thd nghiém khong cin thiét
nhung if nhat phan nda tré DS ¢ truc tric dang k& ve
thinh giac, sinh ra lién lac va giao tiép kém. Lang tai chic
chin gay hai cho viéc hoc néi lac tré con nhé va nhung
nim dau doi, né anh hudng dén khd ning l4ng nghe trong
16p hoc hay ¢ chd dn ao. Chuyén quan trong Ia cha me,
thay co can biét tai tr€ co truc tric hay khong d€ co chira tri
thich hgp, ching nhiing v4y rdi ro bi lang tai vin tiép tuc
c6 khi trudng thanh nén ngudi DS cin di kham tai d&u d4n
sutt cd doi.

Tai dugc chia lam ba phin, tai ngoai, tai giua va tai trong.
Ta phéan biét hai tt:

- lang tai sinh ra do truc tric § tai ngoai hay tai gilrta
thudng chita dugc va cdi thién nhd trg cu thinh gidc,

- bénh diéc 1a do truc tric J tai trong thudng khé chua hon
va bi cd doi, tuy nhién ghép bd phin tai trong (cochlea
implant) giai quyét duge tat nay.

C6 t6i 50% ngudi DS bi lang tai va 20% bi di&c. Lang tai
G day thudng la do clu tao bat thudng cua tai gita, va mot
phan do hé mi&n nhim r&i loan khién tai gita hay bi
nhim trung. Tai ngoai cia tré DS cung tiét ra qua nhiéu
chat sap so vdi binh thuong. Vi vay tdt cd tré DS cén ¢
kham tai trong giai doan 4u nhi, va sau do kham déu din
subt tdi tho, khodng cach gita hai lan kham tuy thudc
vao muc dd ning nhe cda k&t qua kham ban dau. Néu
khong co chira tri tré bi lang tai c6 thé sinh ra van d& tha
cp la nao khong x&p dit cho ¢4 y nghia tin hiéu ma tai
gii v&, vi nao dién gidi Am thanh n6 nhin dugc va néu nod
c6 qua it kinh nghiém v& am thanh sé khong hi€u am
thanh mu&n noi gi. Chuyén din tdi ngdn ngu va viéc hoc
bi dnh hudng.

Mot trong nhung nguyén do gay lang tai la tai giva dong



nudc va cach chuta 1a gén mo6t vanh nhd goi 1a grommet
bling plastic vao tai giwa d€ thao nudc U khién tré dugc
nghe trd lai mau chéng. Diu v4y ta chua biét cdch chita tri
t6t nhét cho ching lang tai nai tré DS 1a gi. B4i tai ngoai
thuong nhd, hep, viéc dit vanh grommet c6 thé 1a chuyén
kho lam.

Vao mua dong tré DS thudng hay bi chdy mui, bi cdm
lanh. Cha me khong nén dung tru sinh ma chi’dung thuc
nay khi c6 triéu ching ro rét 1 bi nhim trung tai trong,
sung cudng phoi hay khi chdy mui kéo dai hon mot tuin
khong dut. Binh thudng ban chi’cin mang con di kham khi
thay r0 1a con dau, thin nhiét cao, u€ odi khong mudn lam
gl, hay khi tré thudng kéo mot tai.

Mit.

B4t thudng vé mdt ¢4 ve nhigu hon Ve tai trong chiing DS
voi ti'1é tré DS ¢0 tryc triic vé mit 1a ghn 70%, nhung t4t
cd bénh cé thé chura dugc n&u phat giac som. T4t cd tré
khong riéng gi tré DS nén co thd mit. Da s& tré DS bi
vién thi tuy khong tGi mic can dugc chia tri, ¢ tdi 20%
bi cén thi vd m6t s& nhé hon bi loan thi. Tré nén dugc thi
mit 1ic nhé va co6 theo doi thich hgp. Khi tré phdi mang
kinh hay deo kinh sat trong thi em cin dugc chi’din va hd
trg. Mit cung c6 thé bj 1€ va cin duge gidi phiu chua lai.
Co t6i 5% truong hgp bi mit ¢6 mang bam sinh, doi héi
¢0 gidi phau loai bé thdy tinh thé bi hu hai va deo kinh,
nhung thutng thi tit nay sinh ra khi tré 16n din.

Tré so sinh hay cé tat mit nhdy (nystagmus), khi em 16n
dan thi (4t giam di nhung thudng 13 khdng hét hoan toan,
nd cd thé€ danh hudng dén viéc nhin ro. Mit léch
(stabismus, lazy eye) 1a do co mit cé sic manh khong déu
khi&n mit bi 1éch va can dugc chua tri s6m dé€ tranh viéce
maét thi giac ¢ m#t bi 1&ch. Trong nhung tuiin dau tién khi
moi sinh mat cé the ty didu chinh lai gidi quyét duge van
de, nhung néu mit ti€p tuc léch sau d6 thi can co bac si
nhan khoa (ophthalmologist, khong phdi optometrist la
chuyén vién thi kinh) xem xét. Chua tri, gdbm c6 che mi#t
manh d€ bt mit kia lam viéc, deo kinh dic biét hay gidi
phiu.

Tat khac la sung vign mt kinh nién, véi vién mi mit day
1én va dd do nhim tring nhe nhung ¢6 hoai va c6 khuynh
huéng din téi viéc sung mang mit (conjuntivitis). Dung
thuc nhé mit hay ddu thoa mit giap kiém soat duge tinh
trang nhung n6 c6 khuynh hudng tai di tai lai. M4t c6 Ong
18 d&n nudc mit vao mui, d6 1a 1y do ta phadi xi mui sau
khi khoc; 8ng nay khong toan hdo trong hoi ching Down
nén nudc mit thuong chdy xudng mt thay vi chdy vao
mui, thdy ro nhét luc troi lanh hay troi gio. M#t co the bi
kho6 va néu c6 nhiém trung thi quanh m#t dong mot chat
mau xanh. Cach t6t nhét 12 dung bdng gon thdm nudc
mudi quet mét, con néu mit sung dG thi c6 thé phdi dung

25

thu6c nho mit.

Tim.

Tim c6 phén sy nhdn mau tit khip noi trong co thé vé, dua
qua ph&i d&€ nhan dudng khi va bom mau nay ra trd lai.
Tim chia 1am hai bén riéng biét trai va phdi, mdi bén co
tdm nhi nhdn mau v& (hoic tir than thé hojc tu phdi) va
tam th4t bom mau di (ho#ic qua phdi hojc di ra khip than).
Mau ti tdm nhi qua dudng kinh n6i lign tdm thAt-tAm nhi
d€ xudng tam that, duong thong thuong nay co van khi
dong lai sé ngin khdng cho mdu trong tam thét chay
ngugc 1én trén vao tam nhi. Hai bén phdi trdi cuia tim c6
vach ngin d€ mau qua phdi (co it duong khi va ap suft
thap, bén phdi tim) khong théng thuong véi mau bom di
khdp than (nhidu dudng khi hon va ap sudt cao, bén trai
tim). ASD (Atrial Septal Defect) la tit vach ng#n hai tdm
nhi ¢6 18 hd do cdu tao bat toan. Day 1a tat thong thudng
& tré DS va thuong khong cho anh hudng ca doi d6i vdi tré
hay dnh hudng dén tudi tho. N&u may mi#n thi 18 hd sé ty
nhién lanh lai theo vdi thoi gian va c6 thé khong cin phai
gidi phu. Khi vach nay bi hd, mau cé khuynh huéng chay
tir noi cd ap sudlt cao la bén trai sang noi co ap sudt thap la
bén phdi. Néu mau chdy ngugc nhigu qua t6i mét lic nao
d6 no thanh kh&i lugng 16n ¢6 ap sust du manh cho no
chdy trd lai bén trai, bdi day 14 mau cé it dudng khi nén
két qua la tré c6 vé xanh xao.

Khodng 40% tré DS bi bénh tim b&m sinh va hinh thic
thong thudng nhét 1a dudng kinh tAm that-tam nhi bj bat
toan. Vach ngin giva tdm nhi va (dm that khong duge tao
hoan toan khi€n n6 khong déng kin ma c6 18 hd cung nhu
van thi€u hiéu qud. Bénh tim cho ra nhiu triéu chiing,
nhu viéc kham tim theo 1€ khi tr€ sinh ra nghe thdy c6
tiéng, tré ho thanh trang dai, hay t6 ra nghet thd nhét 1a
luc bu trong nhung thang dau tién hay ve sau khi ¢ hoat
dong manh. Em bé c¢6 nudc da nhgt nhat, chdy md hoi
thudng 1a d4u hiéu ban dau cda bénh tim. Né&u 16 hd nhé
thi n6 khong gy khé chiu dang k& cho em bé va thudng
khi ty han kin lai sau mot thoi gian do t€ bao ting trudng,
18 hdng 16n thi co khi phdi can giai phiu.

Khodng 5% tré DS c6 bénh tim bdm sinh ban dau kham
tim khong nghe co6 tiéng, bénh din ra khong c6 trigu
ching dang cha y nao cho tdi khi em sinh ra xanh xao
nhgt nhat. Dén luc nay thi gidi phiu d€ chua tri ¢6 khi la
qua tré. Vily do 4y t4t cd tré sd sinh ¢ DS nén dugc thi
nghiém tdm dién do, nd 1a viéc kham tim bing dung cy
siéu Am gitng nhu khi kham thai. Khi phac giac co bat
toan thi ¢6 thd nghiém thém d&€ xac dinh khi nao cin co
can thiép nhu gidi phAu. Bénh tim bAm sinh gay 30-35%
s td vong trong hdi ching Down, va con s6 1én cao nhat
trong hai nim dAu dai. Triu ching c6 thé thiy qua viéc tré
¢ tryc tric véi viée bu sura, nudc da thay d6i trong luc b,



chém 16n va thd mét nhoc.

Nhiém trung & nguc cung cho ra s6 t vong tuong ty. Mot

s8 tré DS sinh ra c6 phéi phat trién khéng toan ven, tinh
trang nay néu di kém v6i vach tim hd néi d trén va hé

mién nhiém yéu cé thé€ ting mic rdi ro cho viéc phdi

nhiém trung va cin c6 quyét dinh gita cha me va nhan
vién y (€ d€ xem nén c6 gidi phAu hay khong. Cha me can
cin nhic 1gi hai cua nhung cach chua tri, biét o chi tiét dé
¢6 quyét dinh thich dang. Gidi phdu cho ra s6 tf vong cao
hon 1a chi’dung thudc, (1€ td vong thay ddi tir 20-30%,

va sau khi gidi phiu c6 th€ vin con ton dong tinh trang bat
thuong, tuy nhién gidi phiu van la cach duy nhét d€ tranh
bénh hoa ning hon. Néu khong gidi phdu ma chi’dung

thudc thi ti’1é s6ng so6t cao hon, nguoi c6 ching nay co

thé€ s6ng dén 40 tubi rdi qua doi do bénh tim hay phoi.

Bénh v& Tuyé&n Giap Trang.

Nhigu nudc thyd kich thich t§ tuy&n giap trang ngay khi
sinh hay khong 1au sau d6, va c¢6 dé nghi la ngudi DS nén
c6 thd nghiém nay hing nim, vi ching y&u tuyén giap
trang thudng thdy J tré so sinh va tré nhd DS, va lai cang
thutng hon nia & ngudi 16n DS.

Tuyén giap trang (thyroid) nfim J ngay dudi sun Adam
(sun trai khé) ¢ ¢6. Day 1a mot tuyén ndi tict cho ra kich
thich t6 dnh hudng muc bi€n dudng trong cd thé. Khi
tuy&n hoat ddng qua mirc va tiét ra nhitu kich thich t6, co
thé tiéu thy nhiéu ning lugng va ta sut cin; ngugc lai khi
tuyén hoat dong yé&u co thé sinh ra chdm chap sd dung it
ning lugng va c6 viéc 1én can, da khd, boén hon, cham 16n.
Loai bénh thuong nhit v& tuyén giap trang noi ngusi DS
la suy giap trang, c6 nghia tuyén khong tiét ra dd kich
thich t6. Tinh trang nay c6 thé trd thanh van d& nghiém
trong néu khoéng duge chua trj, ¢d wGe lugng 1a 25% ngudi
16n DS bi, ching nay it nhidu, ma né cung c6 thé xdy ra
Iac nhd, th& nén tré DS cin c¢b thit nghiém lic méi sinh
va sau d6 hing nim v& tuyé&n d€ xem chic la tuyén hoat
dong t6t dep. Nhung triéu chiing 16 ra khi thiéu kich thich

t8 tuyén giap trang la:

* cham I0n, * kho ngu,
* bénh vé da, * hoc kho,
* bénh v& mau * b kho.

Bénh co thé chita dugc d€ dang bing thudc udng L-
thyroxine khong dit tién. Pay la héa chét bu dép cho viée
cd thé khong du kich thich td.
Khi tuyén giap trang tiét ra qua nhigu kich thich t& thi ta
¢ tinh trang ngugc lai va mot bé&nh loai nay goi 1a bénh
Graves. Triéu ching la:

* néng ndy,

* bic boi,

* hay d6i, 4n nhiéuy,

* ra nhiéu mo hoi,

* khoé ngd

* tuyén giap trang sung 16n.
Bénh chira duge v6i thudc ngin chin sy sinh ra kich thich
t8, trong vai trudng hop ngudi ta c6 thé phdi cit bé tuyén
hay dung chat phong xa iodine d€ pha hiy né. Khi d6 chét
L-thyroxine dugc dung d€ thay cho kich thich t& tuyén giap
trang nhu G trén.
Bénh khac ve kich thich t6 ¢6 lién quan dén kich thich t&
ting trudng do tuyén nao thuy (pitituary gland) trén nao
ti€t ra, né€u khong c6 du kich thich 6 nay co thé sé cham
phat trién. Tré DS c6 thé€ thiéu kich thich & nay nhung dé&
dang dugc chua tri bing cach ubng thudc. Mit khac nguti
DS trudng thanh thuong thdp hon ngudi binh thudng
cung tudi nén c6 y kién cho tré DS dung kich thich & ting
trudng d€ cdi thién chi®u cao khi tré 16n. Thuyc € thdy ring
kich thich t& c¢6 hiéu qud cho tré binh thudng nhigu hon 1a
cho tré DS, va tuy tré ¢ th€ 16n nhanh trong mot luc
nhung khong chic 1a chitu cao cudi cung c6 thay ddi dang
ké.

Bénh v& Rudt.

Ching DS sinh ra m0t s§ bénh vé rudt nhiéu hon so véi
nguoi binh thudng, tryc tric thudc v€ hai loai chinh:

- ¢ cdu cua rudt bat thudng.

- cac b phan hoat dong khong dung cach.

Co cfu rudt bat thudng cho ra nhung tat sau thuong thay
hon cd:

D Nghén rudt non.

Bénh v& ru6t trong hoi chitng Down hay x4y ra lic tr€ mdi
sinh vdi ching thuong thay nhat 1a thap nhi chi’ trang bi
nghén hoan toan, long rudt cé céu tao khodng thong. Day
la phan ti€p lin véi bao ti va la phan dau cda rudt non,
thirc dn tlr bao tf di tiép qua thap nhi chi'trang nhung roi
nghén lai ¢ do, sinh ra trigu ching la ndn mda va bon.
Gidi phiu chua lai dugc tat nay va duge lam ngay tdc thi
ldc phat giac ra bénh, cit bd phén rué_)t bi nghen. Thuong
thudng tat nay dugc kham pha lac ra siéu 4&m kham thai,
cho phép cd gidi phu sGm ngay sau khi sinh,

Trudng hgp khac 1a long rudt non hep lai, nén cung khién
thic #n bi kho khin di tir bao ti xudng rudt. Tinh trang
nay c6 thé€ chi’dugc kham pha sau mot lic 14u, nhat 1a khi
triéu ching 19 ra khong thuong, viée tré hay dau bung va
6i 1a d4u hiéu d€ kham pha viéc rudt bi nghen mot phén.
Tuy muic do hep ma c6 khi phdi gidi phiu, néu dd la
truong hgp nhe thi tinh trang co6 thé duge gidi quyét 6n
thda biing phuong phap dinh dudng.
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® Cufng dudi bao tif hep lai, day 1a noi thong
thuong giva bao td va rudt non, thuc phdm di tit bao td
qua ndi day d6 vao thdp nhi chi'trang. Bénh dugc chua
biing mot gidi phiu gian di va thuong thanh cong tot dep.

® Bénh Hirschsprung: Ia tinh trang mdt phin ciia rudt
khong cé t& bao than kinh do d6 khong c¢6 nhu dong, co
bop d€ ddy chit trong rudt xudng hau mon. Tré c6 thé rat

bén, rudt cing 16n va trudng hgp ning néu d€ 1au khodng
chua tri c6 th€ nguy dén tinh mang. Cach chua hay gip 1a
cit bS phan rudt khong hoat dong binh thudng.

® HAiu moén khdng thong . Thuong thudng chiing nay

dugc chua bling cach gidi phiu trong vong vai ngay sau khi

tré sinh ra.

® Hoc g chd giao ti€p thanh guan va thuc quan.

Mot s8 tré ¢6 tinh trang nay ma khong gip truc tric gi
trong khi tré khac chn phadi cé gidi phiu d€ dong hoc lai,
ng#n khong cho chat 16ng ti thuc quan di vao thanh quan.

D Cic bo phan hoat dong khong ding cach.

® Hay oc, 0i.

Tré DS thudng bi gc, n6 khéng ¢6 nghia la em bé ua ra
trong lic hay sau khi ba xong ma trong da s& truong hgp
n6 chi'mudn néi 1a em nudt hoi. Qc c6 thé x8y ra vi thuc
qudn gip truc tric trong viéc ddy thic dn xudng bao ti, do
co vong & cudi thyc quan khong dong chit dd d€ ngin thuc
phém trong bao td di ngugc trd vao thyc quan, hay vi bao
td ddy thic dn xudng rudt non qua chdm. Tré gc thudng
xuyén c6 th€ sinh ra bénh ning vi chat trong bao td ¢
tinh acid manh, khi gc va di 1én trén n6 th€ gy hu hai cho
thyc quén, thanh quéan. Néu tré hit chat acid nay vao thi ¢
thé bi sic hay ho ngay sau khi ba xong. Bénh gc thudng
dugc chira bing thudc d€ lam gidm bdt tinh acid cua bao
td, va giap thuc #n di qua bao tf mau hon. Trong nhidu
trudng hop tré 16n dan va ty dong hét tit nay khi n thuc
phdm d¥c hon, va 4n khi ding hon 1a ngdi hay n3m.
Truding hgp ning c6 thé€ khién tré cham 16n va cé thé cin

gidi phiu.

Bon.

La van deé thong thuong va la triéu ching cda viéc thi€u
kich thich t6 tuyén gidp trang, do d6 can ¢6 thi nghiém d&€
xdc dinh viéc nay. Ta nén biét bon khong phdi la viéc di
cau khong d&u ma né mudn ndi dén tinh chat ciia phan va
cach di ngoai. Em bé vai ngay mdi di cau khong c6 gi kho
kh#n va phan cling vita phdi thi khong bi bén, ma boén la
khi phén cling va em phdi d&y ra mot cach kho nhoc hay
dau ddn. Su viéc co th€ 1a do mot s& yé&u t& hgp lai nhu
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bip thit bung m&m, it cd dong va #n it chét 16ng, nhat 1a
G tré nhd. N6 cn duge chua tri ky ludng, bdi n6é gay dau
dén, bung ciing.

Gitng nhu mei digu khac tinh trang khd quan hon khi em
16n, tuy nhién cha me cin cha y cho em udng dd lugng
chat 16ng cin thiét va thic n ¢6 chit sgi. Ban ¢6 thé gitup
em bé di chu biing cach dung bdong gon c6 thdm vaseline
xoa nhe trén da cach hdu moén mot chat, vGi tré 16n hon
néu ba ngay chua di ciu thi cho thu8c glycerine nhét hju
mon.

® Bénh coeliac.

Nghién citu thy riing ti'lé nguoi DS ¢6 bénh coeliac hién
nay la khodng 4-16%, trong khi i’ I&¢ noi ngudi binh
thuong 1a 0.4%. Tré va ngusi 16n DS than 1a dau bung,
dau ¢ viung xuong chiu va thdy u€ odi lubn. Cha me ¢o
thé cho 1a con rén ri"d€ duge cha y, tuy nhién ngusi DS
ma c6 bénh v& tuyén giap trang thi d€ mic bénh coeliac.
Ho khong chiu duge chét gluten c6 trong 1da mi, lua mach
(rye), barley, triticale va 1da kigu mach (oats). Rudt non bi
hu, dep xudng va sung khién cho muc hip thu chit bd
dudng va khoang chat trong thyc pham bi thigu hut ning
n&, din t6i viéc thi€u sinh t&, sit, calcium, dudng, chit
dam (protein), chat béo.

Khi cho kiéng #n gluten c6 trong bot mi thi c6 thay ddi
ngay la ngudi ta khong con dau bung, va phdi mat vai
thang ho mdi trd lai binh thutng. Truc tric khac 1a tr€ co
th& khé hép thu mot sd sinh t6. Néu em khoéng 16n binh
thudng hay c6 nhigu bénh nhi€m truing hay gdp ma kho
chua thi digu 4y c6 thé ndi em c6 tryc tric nay, va thi mau
6 th€ gitp tim ra bénh.

Bénh v@ Duong Ho Hip.

Tré DS d& bi nhiém trung duong hd hip, c6 khi nhiém
trung sinh ra tit b&nh ho nhe, khi khac 1a do tryc tric vé
tim dén toi viéc chét 16ng tu ¢ phdi, hay thic 4n tir bao tif
di nguge 1én vao phéi, hay 1a do hé mién nhiém bi yé&u di.
Bénh khac 1a thinh thodng ngung thd trong ldc ngd cung
d6i khi thdy, nd thuong sinh ra do hach bach huyét § c8
(thuong goi la thit du) qua 16n so voi kich thudc cda
miéng, cho ra triéu ching 1a but rit trong ngudi, thd 6n
ao va ngdy. N6 c6 thé 1a bénh dang ngai vi khong chimng
lugng duong khi 1én nao bi giam di. Chua tri ¢6 thé 1a c4t
b6 thit du tuy nhién chi'nén lam sau khi cé can nhic ky, vi
mot s6 tré thay d6i gigng ndi sau khi gidi phiu do vom
kh4u cai bi thay d8i.

Nghet mui sé khién tré ha miéng d€ thd va thé ludi ra vi
vay nén xem chimg d€ giv cho mui duge thong. Tap vé
mit va ludi khong nhing d€ giup tré ki€m soat lugi ma
con giap viéc phat 4m va tap noi veé sau.



® Than Nhiét:

Trong méy tuéin dau mdi sinh, co ch& didu hoa than nhiét
cda em bé DS chua hoan chihh nén em cé thé bj lanh va
tir d6 dén t6i viéc d& bi cdm rodi nhiém trung cudng phéi.
Chuyén quan trong la gitr cho bé duge 4m nhung ding dm
qua, néu em ngu trong tdi ngud hay mdt bd 4o lign quin dui
&m thi t&t vi mén co khi bi dap tung ra. Mt khac mic hai
16p quan 4o modng thi t6t hon 1a mdt 16p day, vi ban ¢
thé€ ¢Gi bét mot 16p néu em bé thdy nong. Troi lanh thi
nén cho bé d6i n6n du 1a trong nha néu nha lanh, vi dau la
noi m4t rat nhi¢u nhiét.

Bénh ve Xuong.

Tré DS giip mot s8 truc triic vé xuong do day gén 16ng va
c¢0 mém nhu;

* xuong s6ng bi cong qua mot bén.

* Khop dé trat.

* hong va dau gdi khong ving.

* mit ca yéu.

* ban chin phing.
Vai tat nay khong 10 ra triéu chiing nao trong khi nhing
tat khdc ¢6 thé cin phdi gidi phAu tiy miic ning nhe.

D Xuong S6ng C8.

Khdp khong ving cua hai d6t xuong ¢ dau tién C1 (goi la
xuong atlas) va C2 (axis) la cai ¢6 tiém nidng nguy hai
dang k€& nhét, vi n6 ¢ thé€ din t6i viée trat xuong s6ng, dot
xuong dau trugt ra phia trudc cda truc xwong séng va
xuong bi ép lai. C6 tdi 20% tré DS c¢6 thé giip truc tric
vGi xuong sdng ¢8. Xuong s6ng gom nhitu ddt chdng 1én
nhau, § gitta mdi d6t ¢6 15 trdng 1a chd cia cdt tiy séng
di ti nao xudng cudi xuong sOng. Hai dt C1 va C2 co
hinh dang khac véi nhitng dt khac, ddt xwong atlas nang
do day cua xuong sg nfim ngay trén no, cho phép xwong s
gAt dau 6 lui. Mit khdc xuong atlas ¢6 mot vong G gita
cho phép mau cua ddt xuong thit hai 16 ra, khi€n ddt axis
xoay bén nay sang bén kia dugc lam ta xoay dau. Cac dot
xuong sdng dugc ndi lai biang diy ching va bip thit,
nhung trong hoi chimg Down day chiing c6 khuynh hudng
16ng va co mém khién hai dot thé nhat va thi hai c6 thé
¢6 chuyén dong bat thudng. K&t qud la phan 16 ra cda dot
thit hai ¢6 thé dé bep tiy sOng nim ngay sau nd va tinh
trang goi la trat khdp atlas-axis. Ching xuong c8 léch
cing co thé giy ra tudng di ngd nghiéng, dau cung ngic,
no hay kém vdi truc tric vé bang quang (bong dai) va rudt;
ti" 1&¢ ngudi DS c¢O xuong sdng bi tdn hai loai nay la
khodng 2%.

Tryc tric do cdt xuong sdng bi ép ¢6 thé ngira duge khi ¢o
kham pha sém va chita tri mau le. Binh thudng tré DS nén
¢6 chup hinh xuong s&ng trong khodng tusi 3 tudi va do
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khodng cach gita vong cua C1 va mdu xuong C2. Néu
khodng cach la 5mm hay nhigu hon thi bi xem 1a bt binh
thuong, khip atlantoaxial khong ving cho du khong co
triéu ching 10 ra. Viéc chua tri tuy thudc vao mic khong
vung cuia khop va khodng cach gitta hai d6t xwong, néu
bénh ning thi c6 thé can gidi phau.

Al khi chyp tia X thay c6 khodng cach nay 1a 5 mm hay
hon ma khéng 19 triéu chiing 1a xuong bi ép dugc khuyén
nén c6 kham thudng xuyén vé nhung triéu ching than kinh
bi_ hu hai, va chup tia X ving c¢6 hing nam. Ngoai ra cung
nén tranh nhung hoat dong nhu nhao 14n, boi buém, nhao
16n, nhdy cao, da banh va bt cu t4p luyén nao tao ap suat
1én bip thit § dau, cd. Ai 16 ddu higu xuong s6ng bi ép thi
nén gidi phdu d€ gin ciing phia sau cda xuong atlas vao
phia sau cia truc xuong s@ng. Lam vay sé gidm muc
chuyén dong cia c6, ngin cdn cf dong khién day than kinh
¢6 th€ bi d¢, nhung khong khién ngudi ta phdi ngung cac
sinh hoat va ngdi mot chd.

Cha me dugc khuyén nén s'fa d6i lai hoat dong cda con d€
tranh c¢6 ci dong qua mic cia dau ra ding trudc va ding
sau, ciing nhu tranh ¢6 lyc 4p dung truc tiép vao dau. O tré
nhd, trit khdp c6 thé x4y ra khi em ¢6 hoat dong thé duc
manh mé nhu nhdy ban nhun, nhao l4dn tu trén cao, va
ngay cd trong lic gady mé khi thong dng vao khi quan,
nhung sy viéc cdi thién khi em 16n 1&n. Mt khac néu co
tat nay ma khong dugc kham pha d€ chura tri thi trat khop
¢6 thé€ gy hu hai cho cot xuong x6ng, trong truong hgp
ning gy ra té liét va cd cdi chét.

Tré ma chup quang tuyén cho thdy c¢o tit nay cin duge
theo doi ky d€ xem c¢ triéu ching hay dau hiéu dic biét
cua tat, nhu thay d&i tu thé, tudng di (thi du dau bi 1éch),
triéu ching v& rudt va bang quang, thay d6i phdn xa, thay
d6i cam giac hay than phign la bi dau. Néu hinh chyp binh
thudng thi khong can c6 ngiin cdm hoat ddng gi nhung nén
di chyp mdi mudi nim.

Heé Mién Nhiém va Ung Thu Mau (leukemia).

Ngudi DS ¢6 hé mién nhiém yé&u kém, hg phan ung yé&u
khi bi nhi€m trung va khuynh hudng bt 1gi 1a tu tdn cong
cac bd phan trong co thé. Hé mi&n nhiém cé loai bach
huyét ciu goi la t&€ bao T, sinh ra tir tuy&n thymus nm &
phin trén cda ngue. T bao T nay c6 phin su la nhan dién
chét la tit ngoai vao co thé€ va tdn cong tiéu diét cac chat
nay, d6 co thé la vi trung hay 1a by phan nguoi khac ghép
vao co thé. C6 y kién ndi ring réi loan hé mi&n nhiém
lam ngudi DS dé bi nhiém trung, bénh v& tu mién nhiém,
sinh budu doc; tuy nhién sau giai doan &u nhi thi viéc dé
bi nhim trung xem ra khong quan trong 1dm cho du viéc
nhiém tring G da va tai gitra gia ting. Tré DS c0 rdi ro bj
ung thu mau cao hon tré binh thuong 14 Tan.



Pong Kinh.

Néi chung tat dong kinh hiém & ngudi DS, gip 6 1-5%
tuy so ra thi nhidu hon mic binh thuong. Tré DS bi dong
kinh thuong c6 khi€m khuyét tri tué ning va hay x4y ra
trong nim diu tién. Loai nay bi xem 1a rét c6 hai cho tré,
nhi€u em bi cham phat trién va muc tién trién khong biang
dugc nhu trude. Gidng nhu moi tré nao khac ¢6 dong kinh,
ngudi ta can xac dinh tinh chit cda dong kinh bing thd
nghiém va do nao dién do (electroencephalograph EEG), d€
kham pha hoat dong dién cia nao va loai dong kinh. Dya
vao day bac si cho 161 khuyén cung loai tri liéu nao thich
hgp nhat.

M4t Tri NhG (Alzheimer).

Nguoi DS dé€ bj tat lang tri (dementia) § tudi som hon
ngudi binh thuong. C6 udc tinh 1a tir 15 - 25% nguoi DS
s€ ¢ triéu ching cua bénh Alzheimer. Vi&n dnh ngudi DS
bi bénh Alzheimer 1a mot trong nhing digu giy sdu nao
rdt nhidu cho cha me. Dai da s6 ngudi DS ¢6 d4u hiéu vE
bénh nhu Alzheimer trong nao khi ho ¢ lra wdi 40. Tuy
nhién c6 vé nhu triéu ching cia bénh khong td ra ning
cho 18m ndi ngudi DS va cho t5i nay sy viéc van chua ¢
gi 10 rang. C6 ba cach dinh bénh:

— Ra hinh CT (computerised tomographic scanning) t&
ra ht ich trong viéc loai trit cac nguyén nhan khac cung
gdy ra bénh. Cach nay chup hinh nao ba chi®u cho thiy
nao c6 ciu tao binh thuong hay b4t thuong va phin nao
trong nao bi anh hudng.

— Chuyp hinh cdng hudng tir (MRI magnetic
resonance imaging) cin nhitu thi gi¢ hon CT, vdi nguoi
khi€m khuyét trf tué doi khi cin phdi chyp thudc mé.

— Chup hinh PET (position emission tomography).
Diém chinh yéu trong viéc dinh bénh 1a ¢ bac si thong
cam vdi nguoi khiém khuyét tri tué bi lang tri va ¢6 lién
hé chit ché gitta dich vu hd trg véi gia dinh bénh nhan.

DS va chimng ty ky.

Trong mot s& rét it trudng hgp, tré sinh ra ¢6 DS 14n tu ky
(autism) va thudng Ia khong biét noi. Tré c¢o cd hai chitng
nay thudng c6 tanh 14p di 14p lai, héi hoai mot cdu cd trim
I4an, [4n cling mu&n duge trd 10i mbi chju nhung vai phat
sau héi y nhu ¢ lam nhu chua duge tra 16i. Em clng
mudn biét chuong trinh cd nha vao budi sang hay budi
trua 1a gi, nhic t&i nhic lui cac chi ti€t hoai khéng thoi.
Dic tinh khdc 1a va thich gitt y mot trat ty hay 1€ 161 sinh
hoat, cach choi:

2.9

Khi con trai t6i con nhd, né 14y xe hoi xép thanh hang.
Néu ban di ngang lam mot cdi xe nhich ra khoj hiang chi”
vai mm 1a né phat dién. N6 mudn cdi hang that thing,
ding thu ty da c6. N6 cing khong h& choi cat nha bing
m4y khéi g6 ma chi"xép chiing thanh hang. Ngay cd khi di
dinh bénh va tam ly gia mubn n6 chdng gb x4y nha, no
cong xép thanh moét doc nhu cac toa xe Ifa, nhat dinh
khong lam nha... Céi gi cing phdi theo mét thi tu, cach
thic nao dé ma néu ban lam khac 12 né khong chiu duoc.
NG khong thich thay d6i mot chiit nao hét...

Cha me nén nhén biét cac triu ching cua ty ky dé giup
con sOm, xin doc thém cac sach viét vé& ching ty ky do
Nhoém Tuong Trg xudt ban.

Dinh Duong

Lic nhd tré bi khé bu, khé nuét hay ¢6 bénh tim khiéh em
khong 16n manh nhu binh thuong, nhat 1a khi tré c6 bénh
tim bdm sinh. Tuy nhién khi bénh tim dugc chira Janh thi
thudng 1a em 1én dd can. Chuyén nguge lai khi tré vio
tudi thiéu nién va trudng thanh. Nguoi DS cé khuynh
hudng ning can, mdt phin vi it hoat dong thé duc, an
nhiéu va it tiéu hao ning luc ndi chung, nghién citu con
thdy la nguoi DS ¢6 mirc bién dudng thip. Di€m sau ham
y tr¢ DS c4n it ning lugng hon tré binh thudng c6 cung
chiBu cao va sitc niing, khodang 10-20% it calories hon. Vai
ngudi 16n DS bi ning can dang k€ du ho hap thu ning
lugng & mic binh thuong. ‘
Bdi viéc mip phi ¢6 the gdy mot s6 bénh t4t, chuyén quan
trong 1a ngin nguta viée 1én cén. Tré DS c¢an dugce tip 4n
udng ding cach tir lac nhd, cha me nén tim hiéu v& phép
dinh duong quan bing, trong nom cho tré ditng hap thu qua
nhigu ning lugng va khuyén khich con c6 hoat dong thé
duyc. Mot khi tré bi mdp phi dang k€ thi thudong kho ma
giam céan. Trong truong hgp d6 mudn bt trong lugng
phdi 4p dung ba viéc: ¢ thay d8i vé hanh vi, gidi han
lugng thitc 4n va ting v4n dong.

Lién quan dé&n viéc 4n udng thi hdc miéng phat tri€n b4t
toan dan toi cdu tao ring khong déu, ring thi€u hay co
hinh dang va vi trf bat thuong. Tré DS c6 mirc siu ring
th&p hon binh thudng nhung c6 bénh vé nudu ring cao
hon nén chuyén quan trong 1a em cin hoc gitr gin v¢ sinh
ring miéng, nhat 1a cha ring cho sach.Vi vy cha me nén
tap cho con ¢6 théi quen 5t v€ v sinh riing miéng tir lac
nhd, di kham ring theo ky han, diung nudc hay kem danh
rang c6 thém chat fluorine d€ ng#n ngita bénh sung nudu
ring 14n siu ring.

Ta liét ké G trén nhimg bénh ma hoi ching Down gay ra

va ngudi DS d& m#c phdi, tuy nhién cha me khong nén qua
lo ling v& mit nay t&i mic quén riing con cung 14 dda tré
d& yéu, hdn nhién, mang lai ndi vui cho gia dinh, ong ba,



¢6 chi nhu tat ca tré khac.

Cac Loai Chua Tri.

Cha me c4n cdnh giac v@i nhung quang cao ve tri liéu cho
hoi ching Down. Ciin ban cua hdi chiing nhu da trinh bay
1a c4u tgo bAt toan cda hé than kinh va cd quan trong ngudi
dan t6i cac triéu ching. T€ bao than kinh ¢ truc ngin, ¢
it nhanh ti€p xdc véi t€ bao than kinh khac sinh ra yéu
kém V& tri thidc, xao tron v& nhiém sic thé€ gdy nén nhing
truc tric khac. Hai yéu t6 nay, nao bd va du nhiém sic thé,
bam sinh va khong ¢ cach nao thay déi, chi"cé tri liéu cai
thién hoat dong cho ngudi DS va phat trién tiém ning ma
thoi.

Hiéu dugc cdn ban do thi ta thdy ¥ tudng ndi ring dung
vitamin, chich thu6c tién, phép tdp luyén diic biét ¢6 thé
lam t&€ bao nao ting trudng la chuyén dang ngo, dung
vitamin qua litu c6 thé lam tinh trang cda tré t& thém, it
nhat tai liéu ndi réing chua tri bing vitamin khéng mang
lai 1gi ich dang k& nao. Cach khac 1a tri liéu t& bao, theo do
ngudi ta chich t& bao phoi thai khd cla tha vat vao ngudi
DS tir 5-6 thang mot 1an. Tri liéu nay it khi di modt minh
ma thuong kém theo nhung thufc, vitamin, khoang chat
khac g4y hao ton. K&t qua thdy la khong c6 khac biét gi
gita ngudi dugc chia tri va nguoi khong dugc.

Cha me do bdi r6i vi tinh trang cida con, tuyét vong nén
bam viu vao bat c hy vong nao du la rat mong manh, s&n
long tin c6 than duge chua duge bénh cida con. N&u nhung
phuong phap nay do cac chuyén vién y t&€ d& xudng thi
cang lam nguoi khac d& xiéu long, thinh thodng ta doc
thdy duong duong hay bac si cé 18i tri bénh mdi ma két
qud rat kha quan, hira hen nay 16i cuén dugc mot s gia
dinh mang con dén. Ngay cd khi hg biét cach thic nay
khong dugc khoa hoc cdng nhén, cha me vin theo dudi vi
ho mudn cdm thdy 1a minh khong d4u hang trudc bénh tht
ma nd lyc lam mot cai gi d6 chdng lai nd. Thai 6 nay bt
ngudn tir diém chinh y&u la trong thAm tAm cha me khong
ch4p nhén tinh trang cda con, vin mong mudn lam nd
binh thudng trd lai. Cdm giac ¢ 18i co thé khién ho bit
14y bt cu tri liéu nao du dang ngo th€ may, va thudng khi
rat tdn kém. Ho khong th€ nhin nhén 1a con cé mic tién
trién riéng cda tré.

Quang cao khac thi nhdm vao tdp luyén rao riét, noi ring
kich thich nhiu va lau dai thi nao sé€ nfy nd manh. Ding
la ngudi DS cin mot s§ kich thich d€ giap ho phat trién
hét tiém niing, nhung ké&t qud cua kich thich c6 dugc lau dai
hay khong con tuy thudc nhigu yéu t6 nhu khung canh gia
dinh, sy khuyén khich nang d6 cia ngudi chung quanh v.v.
Néu tap luyén doi héi gia dinh qua nhigu, nhu ca nha phai
hy sinh tai chinh va thi git cho tré hoc, me bé cong viée
nha vi phdi dua don con va trong nom cho con tap luyén,
thi ¢6 thé gy hai nhigu hon 1¢i cho cd gia dinh. Tai chinh

30

trong nha don nhigu vao tré cung nhu viéc tip luyén 1ay
mét gio cdia cha me khiéh anh chi em buc bdi, ghen ti,
khong khi bat hoa trong nha. Khi khuyét t4t tré thanh quan
trong nhu viy cho mei ngudi, 1a trgng tdm cho sinh hoat
trong gia dinh thi nd thyc sy thanh ganh ning, lam ngin
trd su an vui cho cd gia dinh.

Cha me nén d€ y ring trong bat cu cach tap luyén niao, sé
tdi mot lac tinh trang bao hoa cé nghia khong co két qud
thém nua du c6 luyén t4p thém, diy la luc tré ngung dé
cing c6 diéu da hoc. Trong giai doan nay tr€ cho k&t qud
troi sut, thi du nhu da biét di toilet mot minh nhung thinh
thodng tré van lam uGt quin hay t¢ dam. Ngudi ta thay
ring viéc tp luyén rao riét thay d6i dugc hanh vi cda tre
trong thoi gian ngédn nhung nd khong ddy manh sy phat
tri€én nh¥ gidm bdt anh hudng cda khuyét tat, va do do
khong c6 1gi ich 14u dai.

Nghién citu cho ra di€u dang néi la tré DS ma me hoc hét
trung hgc c6 thanh dat t6t dep hon, né ham ¥ la yéu t6
tam 1y, xa hdi, anh hudng manh mé téi két qua. Tré DS
cung t6 ra kha hon khi gia dinh thuong yéu va qui chudng
em, va néu cha me tré DS giip dugc thai do tich cuc cda
béc si, cia ngudi chung quanh thi hg d& c6 thai 6 tich cic
v6i chinh minh, tin vao tidm ning cda con ¢ thé duge
phat trién thay vi xuéng tinh than.

Khi xem xét cac phuong phap, ta nén phan biét giua tri
liéu cho phép ngudi DS phat tri€n hét tiém ning cda ho,
va ggi ¥ noi réng tri liéu ¢ th€ gia tiing tiém ning &y dén
muc nhu la chira dit bénh, y nay rat dang ngd. Hién nay
phép tri liéu thudong dya phan nao vao nhung kham pha
moi vE di truy€n hoc. Sy viéc cho thay co ba nhim sic
thé€ 21 trong ngudi sinh ra hdi chitng Down, tic cé du mot
nhi®m sic thé so vdi binh thubng. Binh thuong mbi
nhiém sic thé trong mot cip sinh ra 50% hoat dong thudc
cdp d6, nay c¢6 thém mot nhidm sic thé no co nghia hoat
dong cua cac di truyén tif thudc nhidm sic thé 21 ting
50%. Vi vay c6 suy luén la néu dung thudc hay cach dinh
duong d€ thay d&i hoat dong cia di truyen td thi ¢o thé cdi
thién nhing truc tréic do héi chiing Down sinh ra.

Co6 ba phuong phap tri liéu dugc ndi toi nhidu vao lac
nay, ta mo td sd mdi cach nhu sau.

D Chuong trinh Warner (The Warner Program).

Do bac si nhi khoa Jack Warner d& xudng tai Fullerton,
California. Tri liéu gdm c6 dinh duong, tri liéu bién duong
(metabolic therapy, chua nhung bat thuong vé sy bién
duong), tri lieu thé chat va mit. Ong noi ring phuong
phap cua 6ng thanh cong trong viéc dao ngugc lai mot s&
triéu chung ve tri thic va thé€ chat cda hdi chiing Down,
nhu muc thong minh va ky niing ¢t dong duge cdi thién va
tré nao bdt dau chuong trinh rt sdm thi than hinh it 16 ra
d4c diém DS . Cach nay chua dugce thd nghiém ki€m
chitng (double blind study) nén chua duge gidi chuyén mon



cong nhan, du riing nhi®u cha me cho con dung thudc do
Warner House ché& ra.

D TNI Targeted Nutritional Intervention (Chita tri
Dinh dudng).

Day la cach dung sinh t8, khoang chit, amino acids va di€u
t6 tiéu hoa (digestive enzymes) dé€ thay ddi nhung bat
thuong v€ dinh duong cho hdi chiing Down gy ra. Thi
nghiém ki€m ching cho thdy khong c6 khac biét nao dang
ké vé muc ting thudng, dién mao hay stc khde gita ngudi
dugc chia tri va ngudi khong duge. Ngoai ra, ¢6 ching té
thdy 1a ding lugng sinh t§ qua ligu sinh ra phan (mg phu
c6 hai nhu da ndi chdm dd, truc tric vé& xuong va dong
kinh. Mic diu ¢6 rdi ro nhu vay va chua c6 nghién ciu hd
trg phép dinh dudng tri liéu, nhidu cha me van ti€p tuc
dung thudc cho TNI ché ra véi hy vong thudc ngin chin
dugc su thoai hoa s6m cac t€ bao nhét la cac t&€ bao thin
kinh.

D Piracetam.

Thudc nay dugc cha me dung vi cho 1a n6 c6 thé gia ting
muc thong minh cda tré DS, tuy nhién chua nghién cdu
nao xac nh4n didu 8y ma chi’ghi nhén la thudc c6 thé kich
thich hé than kinh trung uong.

Trong tuong lai rat c6 thé€ se c¢6 nhung chua tri khac xust
hién trén thi_trudng, cha me c6 thé héi y kién nhigu ngusi
vé cach tri liéu cho con ma hg cung nén ty héi minh mot
s digu d€ gitp c6 quyét dinh. Vai ciu nén dit ra la:

- C6 phan Ung phu nao ¢6 hai hay c6 nhigu rii ro trong
phép tri liéu nay khong ?

- Lgi ich quang cdo néu ra c6 duge chiing nghiém mot cach
khoa hgc ?

- Phi t6n 1a bao nhiéu ?

- Co gi thi€u dao duc trong 16i chua tri nay ?

- Con ¢6 mu6n theo cach tri 1iéu nay ?

Ta nhic lai mot cach manh me 1a cho téi nay khong ¢6
thuSc nao t6 ra hitu hiéu cho tré DS ma trong tuong lai,
hy vong 1a ngudi ta hi€u dugc cach nhing di truygn tif cda
nhiém sic thé 21 can thiép nhu thé nao vao cach phat trién
binh thuong, va roi c¢6 thé ddo ngugc nhung hoat ddng
riéng biét cda viée c6 nhiém sic thé phy troi.
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Bai Doc Thém

Tat Kho Nubt cua Tre Down

Tré ¢6 hoi chiing Down (Down Syndrome, DS) thuong
gip trd ngai dang k€ v& nhung gi lién quan dén miéng,
khién chang khé b, nudt va bi yéu kém vé dinh duong.
Tré thudng co tit gibhg nhau vé ci dong cia miéng, mot
phan do 1udi to, co mém, hdc miéng nhd va luai 1é ra.
Em cung dé& bi bénh v& duong ho hap, tim va rudt. T4t ca
ba yé&u t6 nay c6 thé tago anh hudng b4t 1gi cho viéc 4n
udng khién tre gip rdi ro do viéc nhai nu6t kho.

Sy kién nay cang ngay cang dugc nhdn biét va c6 ghi nhan
la cha me cua tré DS khong tu dong cho hay la con minh
khé #n, nu6t trit phi duge dic biét hdi han ve viéc dy. Dudi
day la nhung ciu thuong hdi d€ thong tin cho cha me tré
DS v& nhung bién ching d4c biét cda viéc #n, nudt ma tré
c6 th€ g¥p, va cach thic giup phat tri€n ky ning ci dong
miéng can cho viéc nudt dugc an toan cung nhu la phat
trién giong noi.

H. Con gai t6i hoi nhd bu kho, &y ¢6 phai la dic tinh cda
tré DS ?

D. Phdi. Vi co mem, ludi c6 kich thude to va cif dong cia

ludi, tré nhé DS thuong khd ngdm num vu, khé bu manh;

nhip nhang va hoa hgp t6t dep vdi hoi thd.

H. Con nhg cda tdi 1&n cln nén c6 vé nhu khong ai b4n
tdm vd&i viéc la chau phdi mat hon mot tiéng dong hd moi
xong mdt [4n bua. T6i lo ngai nhu vy co sai khong ?

D. Chic chin khong ! Lé ra chau chi'can 30 phut dé by, du
ba me hay bu binh. Tré phdi thdy vui va khong hét hoi
hay tdc byc trong lac hay sau khi bid. Vi tré DS c6 thé ba
va nudt khé em se ba l4u hon méi xong. N6i chung néu
ba 14u hon 30 phut thi tr¢ m4at nhitu ning lugng d€ bu
hon 1a ning lugng trong sua mdi [an bu duge.

H. T6i thdy byc khi dut stta cho con bing mudng vi tré
phun ra mdi 1an dugc dat. Toi c6 thé lam gi day ?

D. Canh d6 lam tré buc ma ban cung byc, tuy nhién viéc
phun stta trg ra la chuyén thuong thdy & ré DS, chi’thua
¢0 viéc 1& 1udi trong lic nust. Chuyén vién vé cui dong #n
ubng cia miéng c6 thé cho ban 16i khuyén chi tiét, nhung
ban ¢é thé bit dau vGi cach dung mudng dat sta. Dung
mudng day phing dit vao gitra luGi cda con, &n manh
xudng nhe nhang khién tré hop khéi mudng. Ngoai viée
lam gidam t4t 1e luoi trong lac nudt, cach nay con kich
thich méi trén ¢o cti dong tich cyc d€ quet sach mudng.



H. Con tdi thuong hd miéng thé 1ugi ra luon. Toi bi&t d6
la tat cda tré DS nhung ¢4 cach nao tap d€ gidm viéc the
luGi khong ?

D. Néu khong c6 tat vé duong ho hdp nhu cudng hong,
thanh quan va khong c6 gi chan nghet hé théng nay,
chuyén vién v& cd dong 4n udng cua miéng co thé cho con
ban tdp mot s& bai tip va sinh hoat d€ 1am mo6i manh hon,
va giap luoi ¢o vi trf ndim yén t6t hon.

H. Con 18 thang cida t6i khong chiu dn gi ngoai thyc
pham tr€ nhG (baby food). T6i nén lam gi day ?

D. Chuyéhn ti thic 4n 16ng sang d4c, 16n nhon 1a chuyén
rat kho cho tré nhé DS. Co mém va ci dong cda luci dnh
hudng dén khd ning cda tré trong viéc hoc cach dung 1udi
hitu hiéu @€ dua ddy thac #n cing, khién em bi nghen, 61
va khéng chiu #n thirc #n dic. Dung bit con 4n thic #n lic
miéng chua du suc lam viéc. Ban nén tim mot chuyén vién
chinh ngén chuyén ve truc tric nhai nuét cua tré nhg, dé
tap cho con ban phat trién sic manh va ky ning cén thiét
cho viéc nhai nu6t an toan va huru hiéu thirc 4n dic.

H. Mai m&t chau c6 biét in mon dic khong ? Ai cung noi
la roi chau se chiu #n thic dn dic.

D. Cai khéng may 1a da s6 tré DS khéng chiu #n mén dic
thuong khong ty minh bé tat nay. Néu khong tip cho chau
stia d6i mau le thi x4y ra hai chuyén, Mot 1a tré khu khu
gitt y va bac bo hdn moi thic 4n dic. Co tr€ sinh t4t mic
nghen hay 6i khi thdy dua gip thic %n cho ching hay thay
thic %n d4c trong chén cia minh. Tré khac co thé chiu 4n
mot hay vai mén dic biét va khong chiu 4n t4t cd nhung
mon d4c khac. Tinh trang thi hai thi nguy hi€m hon 1a la
n6 ¢6 th€ lam nghet dutng hd hdp hay gay rdi ro cho
duong rudt, do ky ning nhai chua dugce phat trién. Tré chiu
an thac dn dc, tuy ban ddu c6 hoi mién cudng, rdi nudt
trong hay nhai tréu trao khong ky truGe khi nuét.

H. Lam sao toi biét 1a con t6i c6 thé bi nguy hai vi tat
nudt kho.

D. Khi tr€ ¢6 truc tric v& cd dong miéng va dn kho thi em
0 thé bi tat nu6t kho. Ngudi ta dung thd nghiém barium
swallowing study (MBS) la tiéu chudn d€ lugng dinh v&
bénh. Thif nghiém MBS dung video quang tuyén X &
lugng dinh co céu va phéin sy cua mdi va thyc quan trong
lic #n. N6 1a cach lugng dinh duy nhat ¢6 thé loai bé nghi
ngd vé viéc thiic 4n lot vao thanh quan va cudng hong bi
nghén. Kham pha thdy 1a truc tric noi tré DS:

- ¢0 lién hé dén sitc manh cua ham va phén sy cda luoi

- Viéc nudt bi trf tré nhe hay ning.

- Tré khdi su nudt ¢ thuc quan sau khi ngdp ngung hay
ngim thiic 4n. Binh thudng viéc nu6t bit dau & sau miéng.

- Tré ¢6 thé dé thiic 4n lot vao thanh quan ma khong ho d&
d4y thac 4n ra ngoai bao vé duong hd hap, va do d6 nguy
hiém.

H. Tdi thdy lo. Lam sao toi bi€t 1a con tdi c6 thirc #n lot
3y

vao thanh quan hay d& bi vay ?

D. Mot s6 nghién ciru v& viéc nudt kho thdy ring rat kho
ma xac djnh viéc thic %n lot vao thanh quan. Diu vy ban
c6 thé nghi ngo tr€ ¢6 ching nay néu dé€ y thdy nhimg tinh
trang sau:

- S4c hay ho.

- C6 am lang bing trong lac hay sau khi cho bu.

- Ho c6 nude.

- Nuét ra tiéng 16n.

- Hay bi cam hay nghet mui, nh4t 1a khi bénh kéo dai.

- Sung phdi.

H. Téi phdi lam gi néu tré c6 mot hay vai rdi ro vé viéc dé
thic 4n lot vao thanh quan ?

D. Néu nghi ngai didu nay ban hay lap tic gip bac s gia
dinh. Bac si s€ héi ¥ chuyén vién vé bénh 1y hoc trong
viing cda ban chuyén v& tat nu6t khé § tré nhd. Chuyén rat
quan trong 1a ban dugc gidi thiu dén ai c6 huén luyén ky
v& 14t nudt kho cua tré (khac voi nguoi 16n). Tré sé duge
thi nghiém Sensorimotor Feeding (cam giac va cd dong
trong luc 4n) va rat c6 thé MBS noéi § trén. Nhimg lugng
dinh nay se cho chi tiét can thiét d€ soan chuong trinh tri
liéu riéng cho em, v4i muc tiéu va chuong trinh sinh hoat
J nha nh#im tip cam giac va ci dong miéng cung ky ning
thG cén thiét d€ #n va nudt an toan.

DAU

Co6 phai nguoi c6 hdi chimg Down (Down syndrome DS)
chiu dau gidi hon nguoi khac ?

Hay 1a ngudi DS c6 muc chju dau binh thudng nhung
ching ta khong hiéu 16i than phién cda hg ?

C4u trd 10i cho cd hai thic mic trén déu 1a ‘Dung vay'.
Nhigu gia dinh va ngudi chdm séc cho ngudi DS no6i riing
nguoi DS ma ho biét c¢6 muc chju dau cao, nhigu thi du
cung hd trg didu nay nhu nguoi DS c6 bénh tat gy kho
chiu ma khoéng than hay chi than chat it. Dau vay rét co
thé viéc gidi chiu dau la do chang ta khong higu duge 16
than phi&n cda nguoi DS, ho¥c k¥ niing lién lac cta ho yé&u
kém hoic vi khong c6 ngudi hi€u duge cach noi cia ho. Ly
do khac con c6 thé 1a mot s6 nguoi DS thi€u cam nhan
chinh xac chd dau trong ngudi, cdng thém vdi viéc khong
lam nguoi khac hiéu 1a ho thdy dau dén. Ho c6 thé bi dau
nhung ching ta khong hi€u. Thé thi lam sao d€ tranh diéu
iy ?



D Déy nhitng dsu hiéu t& nhi.

Nhin mit, chi’tay, néi dit quang khac thudng, d6 md hoi
v0 ¢0, 0m tay hay 0m chén theo cach khac 1a, ¢6 thé 1a ddu
hiéu dang d€ y. Khong chiing con nhung du hiéa khac ma
ban da nhin xét thy.

D DEY hanh vi cé thay d6i.

Thinh thodng sy dau ddn co th€ bi€u 16 qua viéc thay ddi
hanh vi, cai sau nay ludn ludn 1a mot hinh thic t6 ¥ cho
b4t cu ai, k€ cd nguoi DS. Tuy nhién khd ning tG y bing
151 hay khong 10 cida hq c6 thé bi gidi han nén ho phdi 6
y v0i ta bing sy thay d6i hanh vi. N6 c6 th& 1a bét hoat
dong, hoat ddng nhi€u hon, mudn dugc quan tdm dén hon,
mubn dugc quan tdm bt di, ¢ vé budn, gian, Tam 1i va
nhing tam tinh khac.

D Hiy gid dy Ia ho c6 mifc chiu dau cao.

Trong truong hgp 4y ta cin d€ mit téi ho hon, vi 16 than
phién nhe cda hg ma duge d€ y thi nd co thé giap tranh
dugc chuyén khac hé trong hon. Néu con dau kéo dai hon ta
tudng hay ¢6 nhing triéu ching khac muén nodi sy viéc
dang ngai cho di ho than phién it, thi cing 1a lic nén xem
xét tinh trang ky hon,

Can Iuu y 12 viéc hg khong thé dién td day dd triéu ching
¢6 thé lam ta tudng 1a ho c¢6 muc chiu dau cao, hay hiéu
Tam triéu chiing. Chuyén quan trong la khi thdy c6 thay
ddi hanh vi thi nén dé y tdi sic khde co thé va giip ting
cuong n6. Ngoai ra ta c¢6 thé ding hinh chi’ sy thay ddi
hanh vi d€ giap ho dién td cai dau hodc than xac hodc tdm
than,
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