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Aceastd brogurd oferd scurte informatii, intrebdri §i raspunsuri din
persepectivd teoreticd i practicd asupra dezvoltdrii copiilor cu retard mintal si
sindromul Down. Brosura respectivd vine in ajutorul pdrintilor - grupelor de
pdrinti, rudelor, specialistilor cu scop de intdrirea §i sprijinirea acestord in vederea
consoliddrii si formdrii retelelor si grupurilor de pdringi. Prin brosura respectivd
dorim o abordare “progresivd si ascendentd” nu cum trebuie realizate
lucrurile, ci cum se pot realiza. Invitd §i ali pdrintii sd participe activ la
educatie dezvoltindu-si propriile idei educationale, pe care
sd le impdrtdseascd si altor pdrinti.
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O optlune potrivitd pentru pregatirea catre viata
independenta este  dezvoltarea abilitatilor de ingrijire si
autoangrijire precum si insusirea unei profesii. Ca suport pentru
parinti poate fi serviciul special de ingrijire pentru adulti, sdu
Jocurile Olimpice Speciale sau orice alta activitate care pune
accentul pe exercitiu si implicare.

Trebuie incurajate interesele, precum arta sau pasiunile, de
exemplu desenul, muzica etc.

Retardul mintal

(Retérdul mintal este o expresie folositd pentru a descrie copiii si persoanele CQD
se dezvolta intelectual sau cognitiv mai incet decat cel de varsta lor. Este vorba
de o limitare a functiilor psihice care conduce 14 o dezvoltare intelectuala
limitata. Expresia este considerata de multe ori ofensatoare, de aceea in ziua de
azi se foloseste mai degraba expresia de dizabilitati intelectuale sau intarzieri in

K dezvoltare. j

Trebuie acceptat faptul cd adolescentul sau adultul cu
Sindrom Down, &u un risc crescut pentru a face depresie, in
special dupa o pierdere, cum ar i moartea unui membru al

Care sunt cauzele retardului mintal?

familiei, o suparare sau conflict in cursul rutinei zilnice.

recomanda consilierea tanarului sau adultului.

Siguranta si protectia copiilor cu dizabilitati

Copii cu dizabilitati au nevoie de protectie in egalad
masura ca si ceilalti copiii. Familia si parintii trebuie sa faca
diferenta intre riscurile reale si cele imaginare si cum anume
le pot reduce. Parintii trebuie sa fie protectivi si sa acorde cat
mai multa atentie copilului sdu, ei au nevoie de stimulare si
incurajare.

Parinti si familia au modele pline de imaginatie de a-si
ajuta copilul in a se implica in toate activitatile din interiorul
si exteriorul casei. Indiferent de dizabilitatea pe care o are
copilul este important ca sa poatd sd invete cum sa se
ingrijeasca si sd se auto deserveasca. Ar putea invata abilitati

Cel mai bun loc
pentru un copil de a
creste si de a se
dizvolta este mediul
familial

nu etichetati persoana ca ,,victima“;
bolnave sau au nevoie de ingrijire medicald obligatorie.

considera a fi,,anormal®.
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lar o schimbare in comportdment este de multe orl
primul semn. In cazul aparitiel semnelor de depresie, se

tratafi cu demnitate si respect, puneti pe primul loc
persoana sinu o etichetati punand in evidenta dificienta;

nu presupuneti cd toate persoanele cu dizabilitati sunt

ceea ce am considera noi ca ar fi ,,normal* altii ar

Intarzierile in dezvoltarea intelectuala a copfiilor
apar adesea din cauza unor leziuni cerebrale sau a unor

probleme care impiedica creierul sa se dezvolte in mod
normal. Acested pot aparea atat in cavitatea intrauterina,
1a momentul nasteril sau dupa aceed. Multe dintre
cauzele retardului mintal raméan necunoscute.

lata cateva dintre ele:
esanomalii genetice (4le bebelusului);
zprobleme si complicatii in sarcina (boli sau infectil
ori medicamente care pot afecta dezvoltarea fatului);
lipsa oxigenului 12 nasterea copilului (hipoxia);
#mnastered prematurd;
#infectii dle bebelusului dupa nastere;
#leziuni si traumatisme grave 1a nivelul capului oricand
in copilarie sadu 1a maturitaite (in aceste cazurl
dizabilitatile pot fitemporare sau permanente).

Retardul mintal se caracterizeaza printr-o scadere semnificativa a intelectului
insotitd de reducerea abilitatilor Adaptative in doua sdu mai multe din urmatoarele
domenii: comunicare, autoingrijire, convietuire in familie, abilitati sociale,

activitati de comunitare, sanatate, scolarizare, petrecerea timpului liber, profesie.
Retardarea mintala se manifesta indinte de 18 ani.




Care sunt simptomele?

Semnele si simptomele retardului mintal sunt exclusiv
comportamentale. Copiii cu dizabilitatl pot &vea probleme 1n 4 invata
sd mearga, sa se tardscad sau sa vorbedsca nca de cand sunt bebelusi.

Alte caracteristici specifice sunt intarzieri sau dificultati in:

=dezvoltarea 1imbajului (vorbirii in special);
memorie;
i‘ =Invatarea regulilor sociale;
=rezolvared problemelor;
=gandirea logica;
=adaptared sociala i in dezvoltarea aptitudinilor de auto-ingrijire
si auto-adaptare.

N

Gradele de severitate ale retardarii mintale:

Exista patru grade de severitate ale retardului mintal, care reflecta nivelul deteriorarii
intelectudle: usoara, moderata, severa si profunda, dupa cum urmeaza:

Retardire mentdld usodra, cu nivel QI de ld 50-55 p na ld
dproximdtiv 70:

Copii cu acest nivel de dezvoltare mintalad manifesta de
regula:
zaptitudini sociale s de comunicare n timpul perioadei
prescolare (0-5 ani),

#au o deterlorare minima nariile senzoriomotorii,

eadesea nu se disting de copiii fard retdrdare mintald p na mai
t rziu.

=p nd 1a finele adolescentel lor, el pot achizitiona aptitudini
scolare corespunzatoare aproximativ nivelului clasei a sasea.

In cursul perioadei adulte ei Achizitionedza de reguld
aptitudini sociale 1 profesionale adecvate pentru un minimum de
autointretinere, dar pot necesita supraveghere, ndrumare si
asistentd, nspecial nconditii de stres economic sau social.

Cu suport corespunzator, persoanele cu retardare mintala usoara
pot, de regula trai cu succes n comunitate, fie independent, fie
n condiii de supraveghere.
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SUGESTII

sl
RECOMANDARI

ingrijirea copilului cu sindromul Down

Lucrul important este de a ajuta copilul sa ramana
in cadrul familiei si sa 1a parte 1a toate activitatile din viata
de zi cu zi, pe cand 1n trecut de cele mai multe ori parintilor
li se recomanda institutionalizarea copilul cu astfel de
probleme.

Pentru inceput trebuie facutd evaluarea copilului
de catre mai multi specialisti fiind necesare teste din
domaniul medicinii generale precum si evaluari din partea
neurologului, psihologului, psihoterapeutului, psihiatrului,
psihopedagogului, educatorului.

Dintre testele cele
importante sunt cele
pentru auz, vedere si

motricitate.

Adesed testarea este coordonata de psihiatru sau pediatru. Medicul trimite copilul pentru
testare s1 consultatii, aduna rezultatele si impreuna cu familia si scoala pune 14 punct un
plande interventie side tritiment complex.

Pregatirea tanarului pentru relatii sociale An A
g p t Cele mai multe persoane adulte cu

Sindrom Down, locuiesc
independent, in case sau
apartamente comunitre, care
beneficiaza de servicii suportive.
Oricum, majoritatea caselor si
centrelor comunitare reclama un
grad maxim de Independentd, de
exemplu posibilitated de & manca,
de a se imbraca si de 4 se
autodeservi de sine statator.

Parintii trebuie sa vorbeasca deschis despre
propriile credinte i idei cu copii sdi. Sa
stabileasca planuri de viitor cu referire la viata
si locuinta independentd. Un adult cu Sindrom
Down poate munci departe de locuinta si are
acceslaactivitatile sociale.

Un stil de viata activ implicand un continu
proces de invatare, face pe oricine, inclusiv
persoana cu sindrom Down, s se simta mult
mai activ siincrezator in propriile forte.

Din punct de vedere social, adulii cu Sindrom Down au aceleasi nevoi ca oricare alte
persodne. Cei maimultivor dorisase socializeze sastabileascarelatii interpersonale.

De asemenea e bine ca adultii sd fie Tncurdjati sa participe activ 14 activitatile
comunitare.
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Tratement medicamentos

\_\
Terapida medicAmentoasd nu este utilizata in

N sindromul Down. In orice cidz , medicAmentele se

"N folosesc pentru a trata alte boli asocite sindromului

Down sau alte probleme de sanatate care pot sa apara,

\J de exemplu antibioticele pentru infectii ale urechii sau

hormoni tiroidieni pentru glanda tiroida hipoactiva etc.

— =
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Prihoterapia
Pentru copiii cu sindromul Down psihoterapia este
recomandata in vedered accelerarii achizitiilor intelectuale si
motorii i pentru tulburarile de comportadment asociate, precum
si eventuélele tulburdri emotionale. In general se recomanda
psihoterapie integrativa, cuprinzand tehnici din metoda ABA, /
logopedie, psihoterapie cognitiv-comportamentala,
psihoterapie prin artd si psihoterapie prin joc, Inclusiv ~
psihoterapie prinjoc in 1ada de nisip, si meloterapie. @) ey
Un copil cu Sindrom Down poate necesita si terapie
aditionala, consiliere sau instruire speciala. Parintii si

celelalte personane implicate in ingrijire, ar putea avea
nevoie de asistenta in planificarea unui viitor sigur pentru
membrul familiel cu Sindrom Down.

Diferite tipurl de terapie precum logoterapia, sunt
frecvent utilizate pentru 4 4 jutd persoanele bolnave sa
deprinda  abilitatile de baza si a4 fi pe cat posibil
independente.

Alte tratamente

S ol

Consultatiile periodice 14 psthiatru/psihoterapeut
si psiholog pot ajuta familia sa stabiledsca expectante
adecvate, limite s1 oportunitati de succes, si alte masuri
care ajutd copilul cu sindromul Down sa se adapteze

probleme si dificultati intalnite.
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esvarsta mintala 1a subiectul devenit adult este similara cu
ceaa copiluluiintre 7-10- 12 ani

2 copilul dobandeste limbajul scris, calculul matematic
simplu, cunostintele generale echivélente celor 4 clase

elementare;

#caadult poate desfasura o activitate profesionala simpla,
is1 poate asigura necesarul existentel 14 un nivel
satisfacator;

#isipodte intemeid o familie;

zsare grad minim de autonomie sociald si capacitate de
autoconducere.

Retdrddre moderata, cu nivel QI de ld 35-40 p na lad
50-55

Copii cu retardared mintald moderata este n mare echivalenfi cu ceea ce se
foloseste pentru a se face referire 1a categoria educationala de ,,antrenabil".

Cele mai multe persoane cu acest nivel de retardare mentala:
achizitloneaza aptitudini de comunicare precoce, nmica copilarie;
=beneficiaza de antrenament profesional si, cu supraveghere moderata, pot participa 1a
proprialor ngrijirepersonala;
ebeneficlaza de antrenament naptitudinile sociéle s1 profesionéle, dar sunt incapabile sa
progreseze dincolo de nivelul claseid doud nmaterie de scoala;
&pot nvata sa calatoredscad independent prin locuri familiare;
in adolescenta, dificultatile lor nrecunoasterea conventiilor sociale pot interfera cu relatiile
cu ceilalti;
=in perioddd adultd, majoritated sunt capabili sd presteze o munca necalificata sau
semicalificata, sub supraveghere, nateliere protejate;
#se adapteazabinela viatd ncomunitate, dereguld nconditii de supraveghere.
emnecesitd de a fi ghidati pentru a lua decizii
corectein scop de a locui singuri - nu se pot
autoconduce;
espot  recunodste litere sau cifre sdu pot
ajunge uneori sa numere autom;
& sfera emttionala este saraca dar se exprima
uneori sunt irascibili;
= nvda sa se fereasca de pericolele iminente ,
darnu pot anticipa evenimentele nefavorabile
dec tdacale-aumai trait.




Retardare mintala severa,
cu nivel QI de ld 20-25 p na ld 35-40

Persoanele cu retard mintal sever pot:

~achizitiond foarte putin sdu deloc limb4jul comunicativ

=in timpul perioadel de scolarizare, persoanele cu retard mintal
sever pot mvatd sa vorbedscd si pot fi antrendte n aptitudini
elementare de auto ngrijirg

~beneficla numal nmica masura de educatie pe teme prescolare,
cum ar f familiarizarea cu alfabetul si numaratul, dar sipot nswi
aptitudini ca nvatarea cititului 1a prima vedere a unor cuvinte de
Lsupravietuire";

«f1 capabili sa efectueze sarcini simple, \‘
supraveghere stricta; N\
~se adaptedza bine 14 viatd n comunitite, ncamine sdu n
familiile lor, except nd cazul ¢ nd au asociat un handicép care
necesita ingrijire specializata.

n conditii de

Retirddare mintdla profunda
cu nivel QI de la 20-25

Persoanele cu retard mintal profund:

&sau o tulbudrare neurologica care justifica retardarea lor
mintala;

&in cursul micil copilarii, el prezinta dificultati
considerabile nfunctionarea senzorimotorie;
esdezvoltarea optimd poate surveni ntrun mediu nalt
structurat, cu ajutor s supraveghere constanta si o relatie
individualizata cu un supraveghetor permanent;
#dezvoltared motorie, auto ngrijired si aptitudinile de
comunicare se pot ameliora daca este oferit un antrendment
corespunzator;

#unii pot efectud sarcini simple, nconditii de protectie si
supraveghere stricta.
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Tratament de intretinere - controale medicale

Examinarile fizice dau medicilor specialisti posibilitatea
de a monitoriza copilul, pentru semne precoce ale bolilor
asociate in mod obisnuit cu Sindromul Down si ale altor
probleme de sanatite. Medicil specialisti investigheaza
probleme specifice 1a diferite varste, cum ar fi de exemplu,
cataracta si alte afectiuni oculare, pe perioada primului an de
viata.

Se recomanda solicitared sfatulul medicului cu ocazia
verificarilor periodice sau ori de céte ori este nevoie.

Importanta tratementului de initiere este:

@deaajuta copilul pentru a se adapta la schimbarile din mediul fizic sisocial;
@promovared independentefi;

@dezvoltarea anumitor abilitati ca mersul si alte comportamente motorii,
@hranirea independentd, imbracatul, ingrijire siigiend, comunicarea etc.

Tratament ambulatoriu

Parintii copiilor cu sindrom Down au un rol important in a-si
ajuta copiil sa is1 atinga potentialul maxim. Grupurile de suport
si asociatiile din domeniu, pot djuta parintii sa id decizia corecta
pentru copilul si familia lor.

Se recomanda parintilor sa aiba grija de ei insasi, astfel incat
sd aiba puterea de a f1 alaturi de copil side a veni 1a intampinarea
nevoilor lui.

Majoritatea copiilor cu sindrom Down, pot urma cursurile
unei scoli normale. S-ar puted sa fle necesar un program de
studiu adaptat, 1ar uneori chiar o scodld speciala. Parintil  si
familia joacd un rol important in procesul de educatie, iar
implicarea maxima joacd un rol de baza trebuie in dezvoltarea
educationala a copilului.

Parintii trebuie sa fie rabdatord si sa i1 incurdjeze copiii pe masura ce acestia Tnvata sa
mearga sau sa atinga alte repere ale dezvoltarii, precum intoarcerea de pe o parte pe alta,
statul in sezut, statul in picloare si vorbitul. Este foarte probabil ca aceste repere sa fie

atinse intr-un timp mai indelungat decat in cazul altor copii, dar deprinderea lor poate i 1a
fel de semnificativa si surprinzatoare.



Tratament - Generalitatl

Medici specialisti recomandati:

Urmatorii specialisti din domeniul medical pot
diagnostica si tratd o persoana cu Sindrom Down: 7%
@medicul pediatru, inclusiv cel care sunt specializati in Q’/¢
probleme de dezvoltare si comportament; \
@medicul de familie;
@consilierul genetic;
@asistenta medicala; j
@kinetoterapeut etc.

In cazul in care apar complicatii, poate fi necesara W\/
si colaborared cu al{i medici specialisti din domeniul _/
medical.

\
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O echipa de medici specialisti va directiona tratimentul pentru Sindromul Down,
pe baza simptomelor si problemelor fizice unice ale copilului. Prin cooperarea stransa cu
acesti specialisti g1 alte persoane din domeniul medical, copilul poate f1 ajutat sa devina pe
cat de mult posibil, independent si sd duca o viata normala si frumoasa.

Controalele medicéle periodice, ajutorul dat copilulul pentru a se adapta
schimbarilor din mediul fizic si social, precum si promovared independentei, sunt parti

importante ale tratamentului pentru Sindromul Down.

@ Deretinut!

@nu trebuie uitat faptul ca acesti copli pot tolera o durere de Intensitate foarte mare, Indinte
de 4 0 exprima sau pot sd nu fie capabili sa o descrie foarte bine; primul semn de boala poate
1 o schimbare in comportamentul copilului;

@se recomanda consultarea medicilor specialisti in legatura cu aceste traitamente, indinte
dealefolosi.

Tratament initial

Nou- nascutul cu sindrom Down va trebui sa benfevieze in
primé luna de exdmindri medicale repetate si de Investigatil
variate. Aceste teste se fac in scopul monitorizarii afectiunii si a
depistarii precoce, a bolilor asociate sindromului Down, precum
s1 a altor probleme de sandtate. Aceste verificari sunt un bun
prilej pentru 4 discuta problemele care 11 ingrijoredza pe parinti.

()
>
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Tratamentul intarzierii mintale

Atitudinea terapeutica include doua tipuri de interventii:

1.detip profilactic
2. de tip corectiv

Interventia de tip profilactic
Dat fiind caracterul ireversibil al afectiunii traitamentul profilactic

AR A

al retardului mintal este cel mai important. Evidentiem masurile
profilactice posibile in aceadstd afectlune cu etiologie atat de

polimorfa, ceea ce impune o multitudine de gesturi medicale:

& ingrijire corespunzdtoare a gravidel, & nou ndscutului s a

copilului;

esmasuri de prevenire 8 suferingei fetale;

#la nevoie
antenatal;

esingrijireda gravidel cu incompatibilitite Rh, dozare anticorpi
antiRh silanevoie tehnicide imunizare;

A A

intreruperea sarcinil dupad punerea didgnoticului

esmasuri de prevenire prin vaccinarea bolilor contagioase.

Toate aceste masuri reduc incidenta unora din formele de

retard mintal.

Masurile corective

Au cé obiectiv pricipal stimularea si dezvoltarea
capacitatilor, prin aplicarea precoce a unor masuri
psiho-pedagogice diferentiate siindividualizate.
Astfel se pot obtine:
einsusirea deprinderilor de autoservire;
#insusired unor scheme de comportament cére sa
creasca gradul de autonomie;
easimilarea  cunostintelor  scolare in masura
posibilului;
ecrestered gradului de adaptare sociala si
profesionala.




I. educationala si de dezvoltare a abilitatilor:

esprograme de educatle  bazate pe dezvoltarea
comunicarii verbale si nonverbale, 4 abilitatilor sociale
sia abilitatilor adaptative;

zinvatare de strategil pentru autoconducere,
autoservire si autoangrijire;

esprograme de relaxare si control a respiratied;
&exercitii de control al contractel musculare;
«dezvoltared abilitatilor sociale in contextul
interactiunii interpersonale;
eparticipare 14 activitagi de grup,
capacitatii de raspuns adecvat;

#se folosesc programe ce includ invatarea si instruirea,
demonstratia, jocul derol, exercitiul sirecompensele.

dezvoltarea

Sindromul Down

r

II. psihoterapia

Utilizarea tehnicilor psihoterapeutice este utila 1a cei cu retard mintal usor, mediu s1
care prezinta tulburdri emotionale si de conduitd. Poate fi folosita terapia de grup si
terapia familiala.

Scopul psihoterapiei este:

=rezolvared conflictelor internalizate;

2 mburitatired imaginii de sine;

& ncredere ncompetenta personala siindependenta;

apreciered achizitiilor facute;

#obtinered din parted familiei a4 uneil atmosfere suportive si o mai mare implicare a
acesteia.

a) terapia familiei vizeaza ajutor si suport pentru cresterea gradului de independenta,
ncurajared intimitatii si respectared ei. Adesed, familid necesitd insdsi suport in
rezolvared grijilor, anxietatilor, fricilor, sentimentelor de vinovatie, etc.

b) terapia comportamentald reprezintd ced mai frecventa
metodd pentru a4 rezolvd modificarile de comportament ale

copiilor cu retard mintal. Se bazedza pe "teoria nvatarii" ﬂ
(comportamentul indecvat este rezultatul unel nvgari eronate). |/
Cel mai des sunt utilizate tratamente adecvate pentru corectarea
dificultatilor senzoriale (auditive/vizuale) si motorii.

~
Sindromul Down (trisomie 21) reprezintd o afectiune cromozomiald (o afectiune din

nastere, care este prezentd 1 copil nd din momentul conceperil) cauzata de prezenta
unui cromozom 21 suplimentar. Cromozomii sunt structuri microscopice prezente in
fiecare celula din fiecare tesut al organismului. E1 poartd planul tuturor

caracteristicilor pe care le mostenim. )

Copii cu sindromul DOWN au anumite trasaturi caracteristice printre care:

@tonus muscular scazut (hipotonie), laxitate 1igdmentara;
@fatd mai lata, radacina nasului mai lata, gura mica;

Existd mai multde = “©urechimici; - o
50 de trasaturi @diametrul capuluiredus (de obiceinu este vizibil);
caracteristice ale = /gatmaiscurt;

®mana mai mici, degete mai scurte. In 50% din cazuri este
prezenta doar o singura credsta pAlmara orizontala;

@dezvoltare Intarziata;

@malformatil congenitale frecvente: malformatii cardiace (in
40% din cazurd), digestive (in 10% din cazuri), oculare;

@tulburari metabolice, imunologice.

Sindromului Down.
Simptomele fiecarui
copil variaza ca
numar si severitate.

@Nu totl copiil vor avea toate semnele enumerate mai sus.
Severitatea bolii depinde de setul cromosomial al copilului.

Toate persodnele cu Sindrom Down prezintd un anumit grad de dificultate de
matare (retdrd mental). Gradul de dizabilitate difera de 14 o persoana 1a alta si este
imposibil de dpreciat nmomentul nasteriic tde grav vafi.

Sindromul Down afectedza abilitatile cognitive
ale copiilor in diverse moduri, dar cel mai multi copii au
retardare mintala usoara spre moderata. Copiil bolnavi (?(((\\ )
pot invatad si sunt capabili sa primeasca o calificare i = A
profesionala de-a lungul vietii. E1 ating anumite tinte 1a
varste mai inaintate decat normal. De aceed este foarte
importént sa nu compéaram un copil cu sindrom Downcu ~_~J (4
fr{tii sau surorile lul séu chiar cu alti copii bolnavi de =" \<\§ké
acestsindrom. —
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