Recomandari pentru parinti

Depre sindromul Down; scurte informatii despre
sindrom si sfaturi practice pentru acasa.
Esti parinte

Copilul tau are sindromul Down
Ce poti face?

Despre aceasta brosura
Hanah International ofera aceasta brosura din persepectiva pozitiva asupra dezvoltarii copiilor cu
intarziere in dezvoltare. Parintii pot si trebuie sa fie activi in stabilirea propriilor obiective si in
modalitatea de interactionare pentru atingerea acestor obiective. Dezvoltarea acestor copii are final
deschis si nu trebuie judecati prin etichetare. Toata lumea, copil sau adult, va avea o viata mai bogata
daca cei cu nevoi speciale se dezvolta impreuna cu ceilalti. De aceea, Hanah International le va tine
companie 1n colectarea de informatii, intdrirea retelelor parintilor si sprijinirea grupurilor de parinti.
Brosura ofera intrebari si raspunsuri practice, legate de Sindromul Down. Dorim o abordare
“asecndenta”: nu cum trebuie realizate lucrurile, ci cum se pot realiza. Invita parintii sa participe activ
la educatie si sa-si dezvolte propriile idei educationale, pe care sa le impartaseasca altor parinti.
Sa retinem
Nu esti singur
Cam 3 din nou-nascuti au Sindromul Down
Sindromul Down nu este un dezastru
Copiii cu Sindromul Down sunt persoane




Despre Sindromul Down

Cauza sindromului este diviziunea celulara diferita ; in mare
parte nemostenita. Prima celuld (zigotul) dezvolta trei copii ale
cromozomului 21 in loc de 2,

e Uneori transmis pe cale geneticd, uneori in mod
spontan, al 21-lea cromozom are 2 copii, dar un
cromozom de tip 21 este lipit de o alta pereche de
cromozomi (translocatie-trisomie)

e in timpul diviziunii celulare se dezvoltd Sindromul
Down Mozaic: doud grupuri diferite de celule intr-un
singur individ. Un grup de celule (cum ar fi celulele care
formeaza pielea sau scheletul) contine cei 46 de
cromozomi si celalalt grup de celule contine o copie in
plus a cromozomului de tip 21, avand un total de 47 de
cromozomi n acest grup.

Principala diferenta este aceea ca translocatia si tipurile de
mozaic nu dezvolta toate caracteristicile sindromului Down clasic
si de aceea uneori sunt mai dificil de diagnosticat.

Sindromul Down (SD) este caracterizat de un numadr de simptome:
e un retard mental usoar spre sever,
e o dezvoltare intarziata,
e un risc marit de a dezvolta malformatii congenitale sau dobandite ale diferitelor organe
e Tmbatranire mai rapida.

Citeva semnalmente fizice ale copiilor cu sindromul Down includ:

- profil facial plat cu ochi mongoloizi, gat scurt si urechi cu forma anormala
- creastp palmara profunda
-pete albe pe iris
- tonus muscular scazut, laxitate ligamentara
-maini i picioare mici

Exista o gama de alte probleme de sanatate care se observa la persoanele cu sindromul
Down, care include:
-boli cadiace congenitale
-probleme de auz
-probleme intestinale, precum esofag blocat
-probleme de digestie
-probleme vizuale, precum cataracta
-disfunctii ale tiroidei
-probleme osoase
-dementda—similara cu maladia Alzheimer

Cunostintele si posibilitatile medicale sunt imbunatatite si au ca
rezultat un procent marit de supravietuire.

Introducerea unor metode educative speciale Tn educatie si 0 mai
mare constientizare contribuie, de asemenea, la o dezvoltare mai
buna.

Toate ingrijirile si tratamentele de care beneficiaza si ceilalti copii:
ochelari, aparate auditive sau operatiile sunt de asemenea valoroase
si pentru copiii cu SD. Datorita diferentelor mari intre posibilitatile
individuale ale fiecarui copil, este important sa luam in considerare
fiecare individ si sa nu ne oprim la idei preconcepute.




Ca orice alt copil, un copil cu sindrom Down dezvolta o serie de abilitati. Cu o educatie adecvata si
incurajare copiii cu sindrom Down pot invata mult mai multe decat se crede in general. Cuvantul
cheie ar trebui sa fie "interventia timpurie". Integrarea copiilor cu sindrom Down in invatamantul de
masa ofera sanse surpinzatoare. Sunt disponibile din ce in ce mai multe informatii utile despre nevoile
educationale ale copiilor cu sindrom Down.

Acesti copii au nevoie de mai multa atentie in ceea ce priveste solicitarile vietii zilnice si scolii,
probleme cu care ceilalti copii nu se confrunta. Parintii care au copii cu nevoi speciale pot tine cont de
cele trei principii:

. Primiti ajutor de la familie si prieteni

Memobrii familiei si prietenii sunt deseori o sursa de sprijin si confort atunci cand un parinte cu un
copil cu nevoi speciale trece prin momente dificile. Dar incercati sa nu aveti asteptari prea mari; e
posibil ca ei sa nu inteleaga cu adevarat prin ce treceti

. Alaturati-va unui grup de sprijin

ntalnirea cu parintii care se afla in situatii similare poate face diferenta. Ei pot discuta despre
situatiile copiilor lor sau pot fi acolo doar pentru a se ajuta.

. Faceti-va timp pentru voi ingiva

Parintii copiilor cu nevoi speciale ar trebui sa-si aminteasca ca e nevoie sa aiba grija si de ei insisi si ca
atunci cand petrec putin timp singuri e atat in beneficiul lor, cat si al copiilor. Gasiti timp pentru voi.
Veti avea parte de o pauzd pentru relaxare si destindere; un parinte mai relaxat va fi in beneficiul
copilului in final.

Efectul Sindromului este individual. Progresul

majoritatii copiilor cu Sindromul Down este

influentat si de stimularea si dragostea oferite in

familie, felul de a-l include in viata sociala prin

educatie. Desi fiecae copil are calitati individuale,

existd in anumit profil de puncte forte si slabe:
Dezvoltarea sociala si invatarea sociala sunt
puncte tari, chiar din copilarie. Deci, copiii
se bucura si invata

e Dezvoltarea motorie este de obicei
intarziata si poate incetini progresul in ceea
ce priveste abilitatile de autoajutorare, de a
tine jucariile pe parcursul jocului si scrierii,

e Dezvoltarea limbajului si a vorbirii este de
obicei domeniul in care copiii manifesta o
intarziere majora — este mult mai intarziata
decat dezvoltarea abilitatilor non-verbale.

R .
Inteligibilitatea vorbirii este de obicei dificila. Incidenta mare a deficientelor de auz
contribuie la intarzierea limbajului si a vorbirii.

e Dezvoltarea memoriei de lucru este in mod specific intarziata datorita abilitatilor non-
verbale, in special componenta verbala a memoriei pe termen scurt — asa incat invatarea prin
ascultare este dificila pentru copii. Memoria de lucru sprijinad de asemenea gandirea,
rezolvarea problemelor si capacitatea de a rationa. Intelegerea vizuald si spatiald si memoria
sunt puncte tari — asa incat copiii invata eficient din informatiile vizuale — putem considera
ca nvata vizual.




e Comportamentul social — copiii au puncte tari in ceea ce priveste abilitatile sociale si in
dezvoltarea unui comportament social specific varstei, daca acest lucru este incurajat.
Oricum, intelegerea sociala buna si empatia ii conduce spre utilizarea rapida de semnale
emotionale non-verbale, cum sunt cele de anxietate sau dezaprobare. De aceea sunt sensibili
la esec si pot folosi strategii de comportament pentru a evita situatiile dificile.

Este usor ca familile sa subaprecieze experientele zilnice si contributia parintilor la dezvoltarea
copilului si sa supraaprecieze activitatile speciale. Viata de familie ar trebui sa fie pe primul plan si nu
ar trebui sa fim tulburati de prea multe activitati suplimentare pentru copilul cu sindrom Down.
Parintii isi pot ajuta copiii sa invete, incepand cu jocul, planificarea jocurilor si invatarea structurata.

Copiii invata intr-o varietate de moduri:

-- prin joc si joc asistat

-- prin experiente zilnice de-a lungul vietii de zi cu zi

-- prin jocuri de modelare si constructie si activitati zilnice

-- prin invatare structurata planificata, daca sarcinile se impart in sarcini mai mici, modelate si
exersate

-- este nevoie de exersare pentru a ne asigura ca s-a insusit si fixat o deprindere

-- exersarea duce la consolidarea deprinderilor si folosirea lor flexibila n situatii noi

--exersarea duce la “automatizarea’ deprinderilor, astfel incat ele devin usor accesibile ca parte a unor
sarcini mai complexe

Joaca

Toti copiii invata prin joaca. Uneori copiii cu dificultati de invatare au nevoie de ajutor pentru a invata
sa descopere care e rolul jucariilor si cum sa se joace cu ele, de aceea este important sa ne jucam cu
sugarii si copiii cu sindrom Down.

e  E util sa aratam sugarului ce face o jucarie, cum sa o faca sd scoata sunete sau sa se miste,
cum sa rasuceasca o jucarie, cum sa ascunda si sa gaseasca o jucarie — sub o patura sau intr-o
cutie.

e Schimbarea de rol cu sugarul este deseori un mod bun de a le arata cum sa faca ceva, sau sa
existe doua jucarii astfel incat ambii parteneri sa scuture zornaitoarea.

e Este deseori necesar sd ne alaturam lor ca sa le aratam copiilor cum sa intre n jocul
imaginar. De exemplu, puteti avea doua papusi, cesti, haine, etc., si puteti sa-i dati papusii sa
bea sau sa o spalati pe fata impreuna.

e Jocurile bazate pe imaginatie in al doilea an de viata ofera ocazia de a invata un limbaj nou —
puteti ajuta copilul sa sa lege doua sau trei cuvinte in timp ce spuneti “Poti sa speli papusa pe
fata”, “Uite cum pun papusa in cada”.

Tnvatarea structurata
Exista mai multe moduri in care copiii pot fi ajutati sa invete si exista discutii referitoare la avantajele
si dezavantajele oferite de diferite abordari.

e  Copiii cu dificultati de Tnvatare si dezvoltare intarziata
deseori nu au abilitatile necesare pentru a fnvata in
moduri obisnuite, pot avea nevoie de mai multe expemple
de asociere (de exmplu, auzirea “pisicii” si vederea pisicii)
inainte de a invata sau exersa o sarcina (de exeplu, bautul
din cana, punerea diverselor forme in cutie) fnainte de a o
stapini.

e Aceste ocazii de Tnvatare suplimentare vor exista doar
daca sunt planificate. Compromisul ideal este de a incerca
sa oferim experientele suplimentare de invatare in cadrul
activitatilor zilnice sau sa ne jucam cat de mult
posibil.Sesiunile de invatare speciale trebuie sa incerce sa
combine abordarile naturale de invatare cu altele mai
structurate.




e Este ideal ca parintii, profesorii, fratii si surorile si bunicii sa foloseasca modelarea,imitarea si
jocurile de constructie pentru a le arata copiilor cum sa procedeze.

e invitarea structurats oferd oportunitati de invatare, care pot fi practicate in contextele
zilnice.

e  Cititul cartilor impreuna este ideal pentru invatarea de noi cuvinte si concepte.

e Daca se invata n pasi mici, Ti este mai usor copilului sa aiba success. Determina practicarea
pasilor corecti de fiecare data. Daca este lasat singur, copulul nu va fi capabil sa se chite de
sarcini singur si va esua de fiecare data.

e Reduceti incet ajutorul pentru a incuraja rezolvarea problemelor sau fnvadtarea prin
“Incercare si eroare”.

Exersarea

Exersarea este importantd pentru amloarea abilitasilor. Este valabil abilitatilor motorii precum bautul

din cana, folosirea cutitului si a fuculitei, imbracatului, scrisului, dansului, interpretarea cu ajutorul

unui instrument muzical, jocului de tennis sau sofatul unei masini.

e Se aplica abilitatilor mentale: gandire,
vorbire si citire. Pe mdsura ce copiii
exerseaza — citesc acelasi cuvant de mai
multe ori — recunoasterea cuvantului are
loc rapid si automat.

e Cu cat copiii invata mai repede la varste
timpurii sa stdpaneasca o noua abilitate, cu
atat vor exersa mai mult in urmatoarele
saptamani si luni.

e Automatizarea abilitatilor prin exersare
determina fixarea lor in creier, lucru care
fnseamna ca au invatat si ca au acces usor
la un concept.

Strategii de familie pozitive ; evaluati situatia familiei

Evaluati punctele tari si cele slabe ale propriilor resurse familiale si retele de sprijin; nicio familie nu
are numai puncte slabe sau numai puncte tari, asa ca fiti siguri ca alcatuiti mai intai lista punctelor
tari..

Care va sunt posibilitatile si imposibilitatile de a:

-- cauta resurse si sprijin

-- lua controlul si deveni parinte informat

-- raspunde propriei nevoi de a avea grija unii de altii si de sanatate
-- concentra pe intreaga familie si pe o viata de familie fericita

-- stabili rutine fixe pentru copil si incuraja comportament adecvat

-- folosi din plinsprijinul comunitar si al vecinilor

-- folosi din plin serviciile si sprijinul profesional

-- apartine unei retele locale de sprijin al parintilor

-- beneficia de sprijin legal in cautarea serviciilor

-- identifica factorii de stress pentru copul si de a cauta ajutor in rezolvarea lor
-- amina ingrijirea pentru a reduce restrictiile la activitatile de familie
-- schimba sau reduce comportamentul dificil

Jucarii pentru Copiii cu Sindromul Down
Jucariile educationale pot fi extrem de importante in viata unui copil cu Sindromul Down. Jucdriie
potrivite 1si pot scoate la iveala marele potential.

e  Oferiti-i jucarii care sa stimuleze chiar de la o varstd fragedd. De exemplu, zornditori in culori
aprinse si mingi texturate le pot atrage atentia si pot sa-i incurajeze sa fie interesati de
lucrurile din jurul lor. Carucioarele mici care fac zgomot cand se misca ii pot provoca pe copii
sa le impinga.




e  Papuceii cu clopotei fi pot incuraja sa intinda mana catre degete! Jucarii simple care se
deschid si se inchid, se rotesc si se intorc, se construiesc si se darama, sunt alegeri bune
pentru a dezvolta abilitatile motrice. Jucarii de cauciuc pe care sa le apese si sa le stranga pot
imbunatati motricitatea fina.

e  Alegeti jucarii care pot spori increderea in sine, cum ar fi jocurile pe care sa le poata juca cu
alti copii sau jucarii cu care se pot identifica. Papusile, ursulesii si figurinele care sunt similare
anatomic cu copiii cu sindrom Down sunt exemple de astfel de jucarii.

e Jucariile care faciliteaza dezvoltarea limbajului sunt, de asemenea, recomandate. Copiii cu
sindrom Down se pot adapta mai bine social daca fisi pot Tmbunatati abilitatile de
comunicare. Atunci cand cumparati jucarii pentru dezvoltarea limbajului este mai bine sa
consultati un terapeut.

e Daca simtiti ca sunteti creativi, nu e nevoie sa iesiti din casa ca sa gasiti jucarii care vor fi
benefice pentru un copil cu Sindrom Down. Orice care sa le stimuleze functiile senzoriale.

Cateva sfatui practice pentru a face fata eficient copmportamentului dificil al copilului
dumneavoastra.

Anuntati schimbarile

Evitati situatiile problema

Vorbiti-l copilului si jucati jocuri de roluri

Fiti interesat, ajutati si verificati personal copilul

Reactionati atunci cand fuge

Folositi pauzele

Pedeapsa aleasa trebuie folosita consecvent

Rasplatiti exemplele de comportament adecvat
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