Zespół Downa
Od 2005 roku, na wniosek Europejskiego Stowarzyszenia Zespołu Downa, 21 marca obchodzony jest Światowy Dzień Zespołu Downa. 
W artykule przygotowanym przez zespół specjalistów naszego przedszkola postaramy się przybliżyć najważniejsze kwestie dotyczące samego zespołu, rozwoju mowy oraz funkcjonowania psychospołecznego dzieci z trisomią.

Garść informacji o zespole Downa

Nazwa zespołu pochodzi od nazwiska angielskiego lekarza Johna Langdona Downa. Francuski lekarz Jerome Lejeune w 1959 roku odkrył, że za powstawanie zespołu Downa odpowiedzialny jest dodatkowy chromosom pary 21. Dlatego inną nazwą zespołu jest trisomia chromosomu 21 (trisomię dzieli się jeszcze na prostą, mozaikową oraz translokacyjną). Zespół Downa powstaje zatem na samym początku ciąży a dziedziczenie dodatkowego chromosomu jest zdarzeniem absolutnie losowym i w tym samym stopniu dotyka rozwojowo dziewczynek i chłopców. Osoby z zespołem Downa mają charakterystyczne cechy wyglądu a u niektórych występują też wewnętrzne wady wrodzone w różnych układach i narządach. Urodzenie się dziecka z zespołem Downa wynosi ok 1:600. Zespół nie jest uleczalny, a prognozowanie rozwoju dziecka jest bardzo trudne. Ale dziś już wiadomo, że wczesna interwencja terapeutyczna od pierwszych chwil życia, odpowiednia stymulacja rozwoju w środowisku, wsparcie i pomoc w wychowaniu, terapia pedagogiczna, psychologiczna, logopedyczna i rehabilitacyjna odpowiednia do rzeczywistych potrzeb rozwojowych dziecka pozwala na uzyskanie umiejętności samoobsługowych oraz samodzielności w stopniu pozwalającym na częściową niezależność np. przez podjęcie pracy zawodowej adekwatnej do indywidualnych możliwości. 
Gdzie szukać wsparcia


Warto szukać wsparcia emocjonalnego wśród osób o podobnych doświadczeniach rodzicielskich i opiekuńczych, którzy mają zweryfikowaną przez życie wiedzę np. o lekarzach specjalistach, rehabilitantach itd. dlatego zachęcamy do kontaktu z osobami w fundacjach i organizacjach dedykowanych osobom z zespołem Downa.

- http://szansa.katowice.pl/nowa/
- https://stowarzyszenietecza.org/
- http://www.stowarzyszenie-razem.org/
Pamiętajmy, że


Osoby z zespołem Downa są równymi członkami społeczności. Chcą i mogą uczyć się, bawić i rosnąć wśród rówieśników. Chcą i mogą podejmować aktywność zawodową na miarę swoich możliwości. Chcą i mogą tworzyć relacje społeczne.
To bardzo ważne i potrzebne społecznie, aby dla dorosłych osób z zespołem Downa były tworzone miejsca pracy! 

Rozwój mowy u dzieci z zespołem Downa
Nabywanie przez dzieci z zespołem Downa umiejętności komunikacyjnych nie jest łatwe, proste i szybkie, z powodu wad wzroku i słuchu, a także wad anatomicznych. Są jednak zdolne do opanowania różnych sposobów porozumiewania się z otoczeniem. Komunikują się za pomocą języka mówionego, gestów, mimiki, dotyku, mowy ciała, sygnałów takich jak pokrzykiwania, śmiech, płacz, krzyk. Porozumiewanie się z otoczeniem jest dla każdego człowieka jednym z najważniejszym elementów funkcjonowania. Jednakże dla dzieci z zespołem Downa zdobycie tej umiejętności niejednokrotnie wiąże się z długotrwałą terapią logopedyczną, ale jakże ważną i potrzebną w życiu.

Kształtowanie się mowy dziecka wyznaczają następujące po sobie fazy, które u większości dzieci z zespołem Downa pojawiają się ze znacznym opóźnieniem. Kształtowanie mowy i jej stymulowanie jest procesem długotrwałym, powolnym i w różnym stopniu efektywnym. Jednocześnie należy pamiętać, że dzieci te wykazują potrzebę aktywności i poznawania. Mają stosunkowo wysoką gotowość do naśladowania i należy to wykorzystywać nie tylko w trakcie terapii, ale również podczas różnorodnych czynności i zabaw.

Okresy kształtowania mowy dzielimy na:

1. Okres melodii: u dzieci w normie rozwojowej trwa od urodzenia do ukończenia pierwszego roku życia. U dzieci z zespołem Downa głużenie pojawić się może między 4 a 13 miesiącem życia, gaworzenie – w zależności od poziomu psychofizycznego dziecka między 7 miesiącem, a 6 rokiem życia
.

2. Okres wyrazu: u dzieci prawidłowo rozwijających się obejmuje drugi rok życia. Dzieci z zespołem Downa w okres ten wchodzą między 18 miesiącem a 10 rokiem życia
.

3. Okres zdania oraz swoistej mowy dziecięcej: to dwa okresy niezwykłej aktywności prawidłowo rozwijającego się dziecka w wieku od trzeciego do siódmego roku życia. Dzieci z zespołem Downa w omawiany okres kształtowania rozwoju mowy wchodzą na ogół z dużym opóźnieniem, czasem nawet kilkunastoletnim, niektórym z nich nigdy prawdopodobnie nie uda się dojść do tego etapu rozwojowego
.

Kilka słów o tym, jak rozwijają się dzieci z zespołem Downa

Rozwój intelektualny jest sprawą bardzo osobniczą, zależną od indywidualnych  predyspozycji każdego dziecka, można w nim jednak zauważyć pewne prawidłowości. Najlepiej rozwiniętą funkcją intelektualną jest spostrzegawczość wzrokowa (np. dzieci wskazywały brakujące części rysunku, rysowały pokazaną figurę itp.). Uwaga tych dzieci jest krótkotrwała i ma charakter mimowolny. Myślenie przebiega na poziomie konkretno-obrazowym (trudno jest im operować pojęciami abstrakcyjnymi). Ograniczona jest pojemność ich pamięci. Mają dużą trudność we wnioskowaniu, syntetyzowaniu, tworzeniu pojęć, wykrywaniu podobieństw i różnic między przedmiotami. Słabą stroną jest u nich percepcja i pamięć słuchowa (rozpoznawanie słów, dźwięków).

Rozwój społeczny jest mocną stroną osób z zespołem Downa. Na ogół odznaczają się oni miłym, pogodnym, przychylnym dla otoczenia sposobem zachowania. Mogą jednak również przejawiać pewne zachowania problemowe.  Do takich zachowań możemy zaliczyć: upór, społeczne wycofywanie się, mówienie do siebie, hiperaktywność, stereotypie ruchowe, zwiększony poziom lęku i depresji, objawiający się m.in. apatią i autoagresją, niewłaściwe zachowania społeczne (np. odmawianie wykonywania poleceń, nieprzestrzeganie reguł społecznych, rzucanie się na podłogę, uporczywy płacz, niszczenie przedmiotów), zachowania kompulsywne.

U dzieci z zespołem Downa obserwujemy deficyty w zakresie integracji sensorycznej. Oznacza to, że ich układ nerwowy niewłaściwie organizuje napływające z otoczenia bodźce zmysłowe. Mogą przejawiać się one m.in.: obniżonym napięciem mięśniowym, zaburzonymi reakcjami równoważnymi, nadwrażliwością dotykową, słuchową, węchową, niezgrabnością ruchową, słabą percepcją własnego ciała, obniżoną wrażliwością na bodźce, wzmożoną męczliwością, niskim poziomem sprawności motorycznej rąk (grafomotoryka, czynności samoobsługowe), słabą koordynacją wzrokowo-ruchową i nadpobudliwością .


Kilka wskazówek dla dorosłych, na co dzień zajmujących się dziećmi, które nabierają szczególnego znaczenia, kiedy zajmujemy dzieckiem z zespołem Downa Starajmy się nie ograniczać aktywności dziecka, pozwólmy mu zaspokajać jego ciekawość i potrzebę ruchu; nie wyręczajmy dziecka, jeśli coś już potrafi zrobić samodzielnie; wyznaczajmy jasne, klarowne granice i bądźmy konsekwentni w swoich postanowieniach, stosujmy zasadę stopniowania trudności, stwórzmy jak najwięcej okazji do osiągania sukcesów oraz opisujmy słowami wykonywane czynności. Każde z dzieci ma różne tempo pracy, cechuje się zróżnicowanym stopniem męczliwości inaczej reaguje na uwagi i polecenia, dlatego zawsze należy pamiętać o indywidualnym podejściu do każdego dziecka z zespołem Downa.

Poniżej proponujemy adresy internetowe, gdzie można znaleźć dodatkowe informacje

Strona Światowego Dnia Zespołu Downa
www.worlddownsyndromeday.org

Strona Down Syndrome International
www.ds-int.org 

Kanał YouTube ŚDZD
www.youtube.com/DSiWDSD

Profil ŚDZD na Facebooku
www.facebook.com/World-Down-Syndrome-Day
Opracowanie:

mgr Anna Kamińska logopeda

mgr Emilia Grunwald logopeda

mgr Magdalena Cybulska psycholog
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