)
Y011y199”

Acest material este realizat de UK Down's
Syndrome Association si oferit spre traducere
si editare Centrului de Resurse Sindrom Down
UK Down's Syndrome Association

155 Mitcham Road, London SW17 9PG

e-mail: info@downs-syndrome.org.uk
http://www. downs-syndrome.org.uk

Publicatie finantata de
Fundatia Vodafone

o

Fundatia
Vodafone
Romania



Felicitari

Probabil ca nu veti uita vreodata
momentul cand vi s-a spus ca
bebelusul dumneavoastra are
Sindrom Down.

Nasterea unui copil este o
perioada de tensiune si emotie
pentru parinti.

Tinerele mame pot resimti emotii
extreme si uneori depresie
postnatala (,baby blues®). Nu e
de mirare ca, in aceasta stare
vulnerabila, vestea ca bebelusul
are Sindrom Down provoaca un
astfel de soc.

Multe familii spun ca momentul
ramane imprimat in memorie ca
si cum ar fi fost ieri.

Oamenii reactioneaza diferit.
Unii pot resimti o tristete
coplesitoare sau tendinta
coplesitoare de a-si proteja
bebelusul, pana la sentimente
de rusine si chiar lipsa oricarei
reactii.

Uneori, poate aparea o reactie
de respingere, desi ulterior
parintii isi vor da seama cé atare
reactie nu se referea la copil, ci
la conditia lui.

Nu presupuneti ca partenerul
dumneavoastra resimte
lucrurile la fel ca
dumneavoastra. Este in
regula, oricum veti
reactiona. Ambele
reactii sunt normale,
chiar daca sunt

diferite. Comunicati intre
dumneavoastra si vorbiti si cu
prietenii de incredere.

Nu sunteti singuri, altii au trecut
prin aceleasi lucruri nainte.

Multi parinti vad ca odata trecute
primele etape, copilul incepe sa
fie mai receptiv, sa ii cucereasca
cu zadmbete. Atunci ei uita de
Leticheta® atribuita acestuia si
recunosc caracterul individual al
copilului, care devine un
membru al familiei si parte a
vietii lor cotidiene.

Ajunsi in acest stadiu, multi
parinti spun ca ,n-ar schimba
ceva pentru nimic in lume®.
Tncep sa priveasca incéantati
cum copilul creste si invata.
Descopera ca sunt puternici, ei
si familiile lor, asa cum n-ar fi
crezut.

Pot exista momente in viitor
(cand o familie prietena are copii,
cand se observa ca propriul copil
ajunge mai greu la unele borne
de dezvoltare) in care vechile
sentimente vor reaparea.

Totusi, nu va vor lovi ca la ince-
put. Uneori daca veti incerca sa



priviti in viitor, sa planificati,
puteti sa va simtiti ingrijorat sau
deprimat. Incercati sa ganditi
pas cu pas $i sa va bucurati de
copil in fiecare etapa.

Desi e firesc sa va ganditi la
viitorul copilului pe baza expe-
rientelor actuale, ganditi-va ca
familia, societatea si posibilitatile
pentru copilul dumneavoastra se
vor schimba in bine pe parcurs.

lata niste sfaturi de la
O persoana cu
Sindrom Down.

,Buna, sunt Nicholas. Sunt un
tanar cu Sindrom Down. E im-
portant sa intelegeti ca, in ciuda
cromozomului suplimentar, copii
cu Sindrom Down sunt la fel ca
toti ceilalti. E greu sa ai un copil
cu Sindrom Down, dar e oricum
greu sa cresti un copil! Toti copiii
sunt la fel, singura diferenta este
ca avem nevoie de ajutor cu
niste deprinderi de viata.”

,Ce este Sindromul Down
pentru mine? Nu ma simt diferit.
Stiu ca exista, dar nu ma
gandesc la el. Tmi vad de viata
mea. Nu ma va impiedica sa am
un apartament si sa ma
casatoresc. Sfatul meu este sa
ncurajati copiii si adultii cu
Sindrom Down in ce priveste
visurile si obiectivele lor si sa
credeti ca succesul vine din

increderea in sine.”

lata interpretarea pe
care o da o mama
experientei sale de a
avea un copil cu
Sindrom Down

Bine ati venit

in Olanda

Cand vrei sa ai un copil,

e ca si cand ai planifica o
excursie de vis...In Italia.
Cumperi cateva ghiduri
turistice si iti faci planurile...
Colloseumul. David al lui
Michelangelo. Gondolele din
Venetia. Poti chiar sa inveti
cateva fraze utile in italiana.
Totul este extraordinar.

Dupa luni de nerabdare,

ziua cea mare vine, in sfarsit.
1ti faci bagajele si pleci. Cateva
ore mai tarziu, aterizeaza avio-
nul, iar stewardesa vine si spu-
ne, ,Bine ati venit in Olanda.”

,Olanda?!?* spui.
,Cum adica Olanda?
Trebuia sa fiu in Italia!
Am visat toata viata s&
mergq in Italia!*

Dar s-a produs o schimbare in
planul de zbor. Ai aterizat in
Olanda si trebuie sa ramai
acolo.

Lucrul important este

ca nu te-au dus intr-un

loc oribil, dezgustator si
murdar, plin de foamete si
boala. E doar un loc diferit.

Deci trebuie sa mergi

si sa cumperi ghiduri

turistice noi. Si trebuie

sa Inveti o limba complet
noua. Si vei cunoaste un
grup de oameni cu totul

si cu totul nou, pe care nu l-ai
fi cunoscut.

E doar un loc diferit.

E mai domol decét Italia, mai
putin atragator decat Italia.

Dar dupa ce stai acolo un timp,
incepi sa te uiti in jur... gi sa
observi ca Olanda are mori de
vant... si Olanda are lalele.
Olanda are chiar si tablouri de
Rembrandt.

Dar toti cunoscutii tai vin

si pleaca din ltalia... si

toti se lauda ca s-au

distrat foarte bine acolo.

Si toata viata o sa spui,

,Da, acolo trebuia sa ma duc.
Asta Tmi planificasem.”

Dar... daca iti petreci viata
jelind faptul ca nu ai ajuns in
Italia, s-ar putea sa nu fi
niciodata liber sa te bucuri de
lucrurile minunate... ale
Olandei.

de Emily Perl Kingsley

f"ﬂ Persoanele cu Sindrom Down au 47 de cromozomi in loc de 46.
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Primele

Sindromul Down este o stare ce
va cauza intarzieri in dezvoltare
si In capacitatea de dezvoltare
de-a lungul intregii vieti.

Sindromul Down apare din cauza
prezentei unui cromozom 21
suplimentar in celulele copilului
dumneavoastra.

Sindromul Down nu apare
niciodata din vina cuiva; se
intdmpla pur si simplu. Nu este
pus in legatura cu regimul
alimentar, cu anumite actiuni sau
cu poluarea. Se intampla oricui,
indiferent de rasa sau religie.
Orice ati simti acum, nu trebuie
sa va simtiti vinovati. Unele
mame, mai ales, se simt astfel,
findca ele au purtat sarcina.

De obicei, medicii isi dau seama
ca un copil are Sindrom Down

atunci cand ii examineaza si
observa anumite caracteristici.
Copiii nostri au de regula
hipotonie musculara si articulatii
foarte flexibile. Aceasta situatie
se va ameliora pe masura ce
copilul inainteaza in varsta. De
obicei, copiii nostri au o fata care
pare neteda, mai multa piele pe
ceafa, iar partea posterioara a
capului poate fi mai plata decat
media. Ochii bebelusilor cu
Sindrom Down, de cele mai
multe ori, prezinta un unghi de
inclinare in sus si spre exterior.
Pleoapele prezinta un pliu
suplimentar al pielii (pliu
epicantic) care aparent
exagereaza aceasta panta. Acest
lucru nu inseamna ca este ceva
n neregula cu ochii, acestia au
doar un aspect diferit. Majoritatea
bebelusilor cu Sindrom Down
prezinta o singura linie care
traverseaza palma mainii.
Majoritatea medicilor cauta de
cele mai multe ori acesta linie
caracteristica ca simptom al
Sindromului Down. Totusi,
anumiti bebelusi chiar daca nu
sufera de Sindromul Down,

™

o

ﬁ

prezinta linia respectiva. Ei pot
deasemenea s aiba un spatiu
mai mare intre degetul mare si al
doilea de la picior. Toti bebelusii
sunt diferiti unii de ceilalti, acest
principiu aplicandu-se si in cazul
bebelusilor cu Sindrom Down.
Acest lucru inseamna ca in cazul
unor copii, simptomele
caracteristice Sindromului Down
pot fi recunoscute cu ugurinta la
scurt timp de la nastere, in timp
ce altii pot arata si se pot
comporta diferit fata de alti copii
cu Sindrom Down. Copilul
dumneavoastra va arata la fel ca
restul familiei, Sindromul Down
va fi responsabil doar pentru
cateva dintre trasaturile lui fizice.

Un test de sange va releva cu
siguranta daca bebelusul
dumneavoastra are Sindrom
Down. Aceasta se cheama
analizé cromozomiala (cariotip) si
va arata prezenta cromozomului
21 suplimentar care cauzeaza
Sindromul Down.

N
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Se intdmpla extrem de rar ca
testul de sange sa determine o
structura cromozomiala normala,
atunci cand medicul crede ca
bebelusul va avea Sindrom
Down. Nu trebuie sa asteptati
testul inainte de a spune celor
din jur despre conditia pe care o
va avea copilul. Pana vin rezulta-
tele, va va fi mai usor sa va
petreceti timpul cunoscandu-va
copilul, decat ingrijorandu-va in
legatura cu Sindromul Down.

Sindromul Down este o stare, nu
o boald, care va dura intreaga
viata si nu se poate vindeca. Ca
orice alt copil, ai nostri au abilitati
si realizari diferite. Acestea nu tin
de aspectul fizic. Aceste
probleme pot fi atenuate daca
bebelusul beneficiaza de ajutorul
adecvat si daca anturajul are o
atitudine pozitiva, de acceptare a
Sindromului Down.

Toate persoanele cu Sindrom
Down prezinta un anumit grad de
dificultati de invatare.

Aceasta inseamna ca proce-
sarea informatiilor, deprinderea
de noi abilitati vor necesita mai
mult timp si ca temele si invatatul
vor trebui probabil divizate in pasi
mai mici. A avea dificultati de
invatare inseamna ca invatarea
este mai lenta si un ajutor

esential poate fi necesar. Nu este
vorba de o boala. Este o conditie
permanenta, dar cu ajutor
adecvat, majoritatea subiectilor
vor putea deprinde abilitatile
profesionale si sociale dorite,
chiar daca acest lucru va
necesita un timp mai indelungat.

Copiii cu Sindrom Down pot fi
voinici si sanatosi si sa nu aiba
alte probleme ca oricare alti copii.
Totusi, ei vor putea raci mai des
ca alti copii, iar caile respiratorii li
se pot infunda mai des. Putin
peste jumatate din copiii cu
Sindrom Down se nasc cu
disfuncitii ale inimii sau
intestinelor. Acestea insa pot fi
corectate prin interventii
chirurgicale, fie indata dupa
nastere, fie atunci cand copilul e
mai mare i mai puternic.

Ca toti ceilalti copii, al
dumneavoastra va manca, va
dormi, va plange si va avea
nevoie sa fi fie schimbate
scutecele; va avea nevoie ca si
ceilalti de caldura, confort si
multa tandrete. E drept ca se va
dezvolta si va invata mai incet,
nsa la anul pe vremea asta, este
foarte probabil ca va sta in capul
oaselor, se va rostogoli, va chicoti
si va va fermeca familia si
prietenii si se va juca bucuros cu
cadourile primite de ziua lui.

QOdata ce va creste, copilul
dumneavoastra va deveni un

membru adult al familiei care va
va reflecta interesele si valorile.
Intelepciunea parintilor nostri
afirma ca e mai bine sa te ocupi
de copilul pe care fl ai acum,
decat sa te preocupi de ado-
lescentul ori adultul pe care ti-I
imaginezi. Perspectivele copiilor
nostri s-au imbunatatit drastic in
ultimul timp. Nu va bazati pe
informatii depasite, ori pe vietile
unor adulti acum inaintati in
varsta care n-au beneficiat de
ingrijirea si interventia timpurie ce
sunt disponibile in prezent.

Primul sentiment al unora dintre
familii este ca nu-si doresc
copilul. De regula, acest
sentiment se schimba atunci
cand Tsi cunosc copilagul lor care
are nevoie de ei si nu ,,copilul
acela cu Sindrom Down si cu un
viitor inspaimantator de incert”.
Uneori insa, atitudinea de
respingere persista si unii parinti
decid sa Tsi incredinteze copilul
spre adoptie temporara, ca sa
aiba un timp de gandire. Uneori
este chiar in interesul copilului sa
fie adoptat si exista multe familii
bucuroase sa adopte un copil cu
Sindrom Down.

Probabil nu. Un specialist
genetician va poate da satistici
detaliate, dar, in general, sansele
unui cuplu de a avea un al doilea
copil cu Sindrom Down sunt de
11a 200.



Cum le spuneti

Ca parinte, sunteti in cea mai
buna pozitie ca sa decideti cata
informatie se cuvine sa dati co-
piilor. Multe lucruri depind de
varsta, de nivelul lor de intelege-
re si de curiozitate. Nu va temeti
sa fi implicati pe copii cat mai
devreme posibil. Este in regula
sa le aratati ca va doare — si de
altfel este foarte probabil ca ei
sa fi observat asta deja. Spu-
neti-le totul intr-un mod sincer si
deschis. Poate ca nu vor
intelege sau nu isi vor aminti
toate informatiile, asa ca mergeti
in ritmul lor, ascultati-i si raspun-
deti-le la intrebari. Decideti ce
altceva trebuie sa le spuneti in
functie de ceea ce doresc ei sa
afle. Unele lucruri trebuie ne-
aparat spuse:

Nu e vina dumneavoastra ca
bebelusul are Sindrom Down, a
fost o intamplare;

Copiii cu Sindrom Down au difi-
cultati in a invata lucruri noi. Ei
vor vrea sa se joace si sa faca tot
ceea ce le place fratilor sa faca,
insa le va lua mai mult timp sa in-
vete si s-ar putea sa nu se des-
curce la fel de bine;

Copilul va avea intotdeauna
Sindrom Down;

Sindromul Down nu se ia;

Fratii si surorile sunt importanti
pentru orice bebelus;

Te iubim foarte mult i il iubim
si pe bebelus;

Copiii va vor urma intotdeauna.
Daca dumneavoastra tratati Sin-
dromul Down doar ca un aspect
obisnuit al vietii bebelusului, la fel
vor face si ceilalti copii ai dum-
neavoastra. Centrul nostru dispu-
ne de informatii pe care le puteti
utiliza Tn explicatiile pe care le
veti da copiilor.

A informa familia si prietenii poate
fi foarte greu. Numai dumnea-
voastra stiti cand si cum sa spu-
neti altor persoane.

Uneori este nevoie sa vorbiti des-
pre asta cu prietenii apropiati sau
cu rudele, astfel incat sa aveti cu
cine séa plangeti.

Uneori e mai ugor sa incepeti prin
a va destainui celor mai barfitori
dintre prietenii dumneavoastra,
rugandu-i chiar sa raspandeasca
stirea, astfel incat alte persoane
sa fie prevenite Tnainte de a vorbi
cu dumneavoastra.

Alteori e mai ugor sa asteptati
pana cand ati putut digera dum-
neavoastra ingiva noutatea si
sunteti capabil sa suportati orice
reactii venind din partea celorlalti.
Numai dumneavoastra puteti stii
cat si ce anume din povestea be-
belusului dumneavoastra va tre-
bui spusa cuiva si in ce termeni.
Uneori familiile, prietenii si chiar
oamenii de pe strada vor spune
lucruri lipsite de bun simt i jigni-
toare. Incercati s& ignorati astfel

de comentarii. Ele sunt adesea
bazate pe neintelegeri. Oamenii
din jur vor sfarsi prin a proceda
asemenea dumneavoastra; daca
sunteti deschisgi, sinceri si aveti o
atitudine pozitiva despre Sindro-
mul Down, la fel vor fi si ei. Puteti
s le dati exemplare din aceasta
brosura precum si din cea desti-
nata exclusiv familiei si prieteni-
lor. Veti descoperi ca sunteti
foarte sensibili la reactia oameni-
lor pe care fi intalniti atunci cand
iesiti in lume. Eventual nu veti fi
siguri daca oamenii inteleg sau
nu conditia copilului dumnea-
voastra. In functie de aceasta,
veti putea decide daca sa o
mentionati sau nu.




ce

Toate cazurile sunt diferite.
Multi parinti aflati la primul copil
trec printr-un proces de ,doliu“ ca
si cum tocmai ar fi aflat de moar-
tea copilului. Copilul pe care |-ati
visat timp de 9 luni si mai bine,
copilul fara Sindrom Down, nu
mai este. Dar este totusi ceva di-
ferit de un doliu, intrucat totusi
aveti un copil care are nevoie de
dragoste si ingrijire. Asadar, pe
langa mahnirea produsa de pier-
derea copilului ,asa cum I-ati
visat® veti dezvolta sentimente de
dragoste si bucurie pentru copilul
cel real. Copilul care constituise
problema, acum devine solutia.
Durerea este o reactie sanatoasa
la orice pierdere. Intensitatea
reactiei dumneavoastra depinde
de dimensiunile percepute ale
pierderii. Durerea e greu de ge-
stionat si de suportat. Poate fi
amanata (poate ca bebelusul
este foarte bolnav din alte cauze
si de aceea Sindromul Down
pare pentru moment neimpor-
tant). Dar evitata nu va putea fi
niciodata. Pe parcursul intregii
vieti a copilului vor mai aparea
momente cand veti simti din nou
aceeasi durere i tristete, dar,
asa cum ne spun cei mai multi
parinti, durerea primelor zile
este cea mai grea. Experienta
noastra arata ca exista multe
sentimente asociate cu proce-
sul de ,doliu®.

Negarea este o prima reactie
des intalnita; la auzul vestii va
ganditi ,nu e adevarat’, ,asta se
intdmpla numai altora“. Aceasta

negare inmoaie lovitura si va pro-
tejeaza pana cand fiinta dumnea-
voastra va fi pregatita sa suporte
cu adevarat vestea.

Mania poate sa fie foarte genera-
lizata, la adresa lumii, sau foarte
personala: ,de ce mie?". Vet
putea s& va canalizati aceasta
manie facand ceva de natura a
va ajuta in mod concret copilul.

Negociere este sentimentul de
,daca fac asta, situatia se va im-
bunatati“, un moment in care cul-
pabilitatea si responsabilitatea
sunt simtite cu putere. Aceasta
poate duce la o schimbare a prio-
ritatilor pe care le aveti in viata.

Depresia este un sentiment in-
tens si coplesitor de neajutorare
si tristete. ,Intreaga mea lume se
spulbera. ,,

Acceptarea — se furiseaza in
dumneavoastra atunci cand ince-
peti sa va ganditi: ,ei da, copilul
meu are Sindrom Down. O sa
ma descurc eu.”

Majoritatea oamenilor nu isi pun
ordine in aceste sentimente. Pot
sa le resimta pe toate deodata si
sa le simta in mod repetat de-a
lungul unei perioade mai indelun-
gate. Retineti de asemenea ca
partenerul ar putea sa traiasca
toate acestea in mod diferit.

Propria dumneavoastra
sanatate are o importanta
cruciala. Orice nastere duce la
un amestec complicat de reactii
fizice si emotionale. Pe langa
ca veti resimti toate acestea, va
trebui gi sa gestionati situatia

speciala a copilului
dumneavoastra.

Asteptati-va la zile bune si rele
si nu va retineti plansul daca
simtiti nevoia.

Odihna Aveti nevoie de odihna
ca oricare parinti imediat dupa o
nastere.

Rasfatati-va. Bucurati-va de lu-
crurile dumneavoastra preferate.

Luati informatii. Teama de ne-
cunoscut nu face decét sa
fnrautateasca lucrurile, asa ca
puneti intrebari si cautati infor-
matii, DAR nu cititi decat infor-
matii care va sunt de un folos
imediat, ca sa nu fiti coplesiti.

Dati-va timp pentru vindecare.
Sentimentele dumneavoastra se
vor schimba, iar lucrurile vor de-
veni mai usoare.

Cunoasteti-va bebelugul. Man-
gaiati-, alaptati-l, faceti-i poze.

Luati-va timp liber. Vizitati un
loc linistit sau faceti orice altceva
pentru a uita temporar de Sindro-
mul Down.

Vorbiti cu alti parinti. Centrul
de Resurse Sindrom Down va
poate da informatii asupra aso-
ciatiilor de parinti din zona dum-
neavoastra. A da acest prim
telefon este uneori foarte greu,
dar va fi foarte util sa stati de
vorba cu cineva care a trecut
prin aceleasi lucruri.

Ignorati comentariile care nu
va ajuta. Chiar daca vin de la cei
apropiati.

Tineti un jurnal sau exprimati-va
sentimentele in arta si muzica.



Copiii nostri au hipotonie muscu-
lara, astfel incat pot avea dificul-
tati in a apuca sanul sau tetina
asa cum trebuie, precum si in co-
ordonarea migcarilor pe care le
presupun suptul, inghititul si respi-
ratia. O ugoara apasare a barbiei
n sus poate sa ajute. Copiii nogtri
pot sa fie prea somnorosi ca sa
suga, sau pot sa oboseasca
foarte repede, cu mult inainte de
a fi primit intreaga cantitate de
lapte necesara. Copiii nostri ar
putea sa creasca mai incet in
greutate. La fel ca oricare bebe-
lus, si ai nostri vor pierde pana la
10% din greutatea corporala de
la nastere in primele 3 sau 4 zile,
dar va dura mai mult pana sa re-
castige aceasta greutate. Puteti
compara cresterea lor in greutate
n baza tabelului cu cresterea co-
piilor cu Sindrom Down.

Nou nascutul are nevoie de cel
putin o aldptare noaptea si multe
alaptari in timpul zilei. Personalul
medical va poate da sfaturi in
aceasta privinta. Unii copii se vor
trezi singuri si vor da semne
evidente de foame, insa altii vor
trebui treziti. Unii nu plang si nu
dau alte indicii ca le e foame
chiar atunci cand sunt treji. Prin
urmare, va trebui sa va stabiliti
programul de alaptare.

Cum

Copiii care nu dorm adanc
si sunt pregatiti s manance
pot avea:
Miscari rapide ale ochilor;
Migcari mai intense ale bratelor
si picioarelor;
Miscari din buze imitand suptul;
Grimase;

lata cateva metode de trezire
ale bebelusilor:
Luati-le patura;
Vorbiti-le;
Schimbati-le scutecele;
Masati-i ugor pe maini si
picioare;
Migcati-le ugor bratele si
picioarele;
Stergeti-le fata cu un prosop
muiat in apa rece;
Tineti-i In pozitie verticala.

S-ar putea sa fie nevoie

sa-| faceti sa elimine gazele

si sa-1 stimulati continuu
pentru a-i tine treji in

timpul alaptatului. in cazul
alaptatului la sén, incercati sa-1
mutati de la un san la altul

de mai multe ori.

Pentru unii bebelusi care au
dificultati foarte mari de a se
trezi pentru alaptare sau care
niciodata nu pot sa primeasca o
cantitate suficienta de lapte, va
putea fi necesara alimentarea
directa printr-un tub
naso-gastric.

sa va

Aproape toate mamele care o
doresc pot sa alapteze la san
sau sa ofere lapte de mama
copiilor cu Sindrom Down. Uneori
alaptarea la sén nu va prezenta
alte probleme fata de majoritatea
copiilor; alteori insa a alapta la
san un copil cu Sindrom Down
poate fi dificil i sa necesite mai
mult timp si rabdare. Unele
mame aleg sa nu alapteze la san
sau considera ca imprejurarile nu
le permit sa faca acest lucru.

Multi copii cu Sindrom Down pot
fi alaptati cu succes la sén inca
de la nastere. Altii nu vor putea
sa faca acest lucru de la inceput,
dar cu timpul, de obicei, se
descurca din ce in ce mai bine,
pana la succesul total.

Putini sunt copiii cu Sindrom
Down care prezinta probleme
medicale majore de natura sa
afecteze procesul de hranire.
Bebelusii care au tulburari ale
tractului gastro-intestinal ce
necesita interventie chirurgicala
nu vor fi alaptati de la inceput;
hrana li se va administra
intravenos. Bebelusii cu
probleme cardiace pot fi
incapabili de alaptare din cauza
oboselii sau faptului ca-si pierd



hraniti

respiratia. in aceste cazuri,
mamele pot folosi pompa de san,
iar laptele poate fi administrat
copiilor prin tubul naso-gastric
atunci cand starea lor se
amelioreaza. Rabdarea,
perseverenta si interventiile
chirurgicale care corecteaza
orice problema medicala vor
duce in final la capacitatea
acestor copii de a fi alaptati in
mod corect.

Hranirea la san are multe
beneficii pentru toti bebelusii insa
cateva sunt cu deosebire
importante pentru cei cu Sindrom
Down.

Contactul fizic. Acesta va ajuta
sa creati o legatura cu bebelusul
si-i ofera acestuia o importanta
stimulare senzoriala.

Mai putine infectii. Laptele de
mama contine anticorpi care il
vor ajuta pe bebelus sa lupte cu
infectiile la care copiii cu Sindrom
Down sunt mai vulnerabili decat
alti copii.

Scaderea pericolului
constipatiei. Multi copii cu
Sindromul Down sufera de
constipatie, probabil din cauza
faptului ca hipotonia musculara
reduce activitatea intestinala.
Ins& aceia care sunt hraniti la san
n general nu sufera deloc de
constipatie.

Cea mai buna varianta
nutritionala. Laptele de mama
ofera cea mai buna nutritie
posibila.

De indata ce alaptatul va
functiona bine, veti putea alapta
oriunde, n orice pozitie i cu
orice priza care va este
confortabild. Incercati s& gasiti un
loc linistit i relaxant cu un scaun
confortabil. Cautati pe cineva
care sa va ajute adaugand sau
mutand perna dupa cum este
necesar pentru sprijin. Cautati sa
stati dreapta fara sa
alunecati in spate
sau sa va
aplecati Tnainte.
Daca alaptati
de la sanul
stang

folositi-va de
bratul drept
pentru a sustine
copilasul (poate
sa fie mai la

X

indeméana sa va lasati copilul sa
se strecoare in Indoitura bratului
stang, dar asta va va ingreuna
vizibilitatea a ceea ce face copilul
si deasemenea nici nu i va oferi
acestuia suficient sprijin.

Corpul dumneavoastra va sprijini
sezutul copilului, bratul
dumneavoastra va sustine
spatele si umerii, iar mana va
sustine gatul si capul.

Tntoarce’gi ntreg corpul copilului
spre san, pieptul copilului spre
pieptul dumneavoastra si barbia
copilului spre sanul
dumneavoastra la nivelul
adecvat.




Dezvoltarea

Porniti-va laptele Tnainte de a
ncepe alaptatul, masand si
apasand intregul san.

Sustineti copilul in asa fel incat
gura lui sa fie la nivelul sfarcului
sau putin deasupra. Gadilati
buza de sus a copilului cu
sfarcul si asteptati pana cand

gura copilului va fi larg deschisa.

Tineti sénul drept cu mana
stanga in forma literei C in
spatele areolei (spatiul maro din
jurul sfarcului). Nu deformati
areola, intrucat aceasta poate

crea dificultati copilului.

Tineti sfarcul i o mare parte a
areolei in gura copilului,
asigurandu-va ca limba copilului
se afla sub san.

Veti simti ca e neobignuit dar
n-ar trebui sa doara. Daca totusi
doare, intrerupeti suptul punand
degetul in coltul gurii copilului i
ncercati din nou.

Dupa ce laptele incepe sa
curga, copilul ar trebui sa
inceapa sa inghita. Puteti
ncuraja aceasta prin man-
gaierea gatului de sus in jos.

Copilul trebuie sa-si coordoneze
suptul, inghititul si respiratia.
Acest lucru ar putea fi greu de
invatat si la inceput copilul ar
putea sa se inece.

Daca alaptati la san si
alaptarile nu sunt frecvente,
sanii dumneavoastra ar putea
sa nu fie suficient stimulati, iar
cantitatea de lapte va scadea in
consecinta. Poate fi util sa
stoarceti cu mana putin lapte
dupa alaptari sau sa folositi o
pompa (manuala sau electrica)
atunci cand copilul refuza
alaptarea in asa fel incat sa
mentineti cantitatea de lapte.

Daca aveti nevoie de
sprijin si informatii
suplimentare,
trebuie stiut ca

multe spitale au personal
specializat in problemele de
nutritie. Consultarea unui
logoped se poate dovedi la fel
de utila.

Multe din aceste dificultati se vor
rezolva pe masura ce copilul
creste Tn putere si invata sa
suga. Unii copii au nevoie de
doua sau mai multe luni pana la
stabilirea schemei de hranire,
dar din acel moment alaptarea
decurge fara probleme.

Numai dumneavoastra puteti
decide cand veti intarca
bebelusul. Daca vedeti ca
procesul de alaptare este atat
de dificil incat va afecteaza
propria bunastare sau relatia cu
copilul, oprirea alaptarii poate fi
cel mai bun lucru. Nu trebuie sa
va simtiti vinovata, intrucat veti fi
facut tot posibilul.

ntotdeauna cea mai importants
parte a calitatii de parinte este
dragostea, alaptatul fiind numai
unul din aspectele maternitatii.

Copiii cu Sindrom Down

trebuie sa ajunga la
diversificarea alimentatiei in
aceeasi perioada si in acelasi fel
ca si ceilalti copii.

S-ar putea sa dureze mai mult in
cazul lor pana cand isi vor putea
coordona actiunile care tin de
ingurgitarea solidelor.



Aveti un copil cu aceleasi
nevoi ca si toti ceilalti;

folositi agsadar carti de
puericultura, reviste si sprijinul
celor din jur dupa cum ati
planificat in perioada sarcinii.
Tineti seama ca marea parte a
comportamentului copilului
provine din faptul ca e copil si nu
atat din faptul ca are Sindrom
Down!

Implicati-va copilul Tn activitati
cotidiene de familie. Jucati-va si
interactionati cu el ca si cu
oricare alt copil. Daca prezinta
simptome accentuate de hi-
potonie musculara, asigurati-va
ca scaunele si bancheta masinii
fi ofera suficient spatiu ca
picioarele sa nu-i atarne.
Purtati-va copilul in brate, dar nu
n poala. Copilul ar putea sa nu
aiba reactii prea rapide, dar e
totusi la fel de important sa
raspundeti la sunetele pe care le
scoate si sa-i vorbiti despre
ceea ce faceti, unde va duceti.

Copiii cu Sindrom Down

invata sa vorbeasca, sa mearga
si sa foloseasca toaleta dar, in
general, vor ajunge la aceste
nivele de dezvoltare mai tarziu
decat copiii care nu au Sindrom
Down.

latd un mic tabel cu evolutia
asteptata de la un copil cu
Sindrom Down:

Zambetul intre 1 %% si 4 luni, in
medie 2 luni;

Rostogolitul intre 4 si 22 de
luni, in medie 8 luni;

Statul in capul oaselor fara
ajutor intre 6 si 28 luni, in
medie 10 luni;

Mersul de-a busilea intre 6 si
21 luni, in medie 12 luni;
Suptul degetului intre 8 si 28
luni, in medie 12 luni;
Primele cuvinte intre 9 si 31
luni, in medie 16 luni;

Mersul intre 12 si 65 luni, in
medie 24 luni.

Ca si ceilalti copii, si ai nostri
invata si se dezvolta, numai ca
dezvoltarea lor e mai lenta decét
a celorlalti copii.

Ca toti ceilalti parinti trebuie sa
ne bucuram de copiii nostri si de
realizarile lor. Degi mare parte
din dezvoltarea copiilor nostri va
depinde de ei, 1i putem ajuta prin
joc, activitati zilnice si programe
de interventie timpurie care le
dezvolta abilitatile prin pasi mici.

Atunci cand veti fi pregatiti,
puteti gasi alte informatii asupra
dezvoltarii copilului si a ajutorului
pe care il puteti primi.

Copiii nostri au adesea
membrele mai scurte si tonusul
muscular scazut, ceea ce face
sa le fie mai greu sa invete
miscarile.

Deasemenea, le vine greu sa

invete pe cale auditiva si invata
mai mult vizual. Ei vor invata
mai repede sa vorbeasca daca
principalele cuvinte sunt
exprimate si prin semne si prin
sunete. Le va veni greu sa
Lprinda lucruri din zbor* si vor
uita uneori cu ugurinta ceea ce
tocmai au Tnvatat. Vor suporta
mai greu schimbarile, iar
operatiunile repetate, rutina,
lucrurile facute exact in acelasi
fel le vor iesi intotdeauna cel
mai bine.




Tncercati s& pastrati un
contact tactil cat mai variat
cu bebelusul: suflati asupra
pielii acestuia, gadilati-I,
mangaiati-1, rostogoliti-I,
incercand sa-I stimulati cat
mai mult.

Nu tineti totdeauna copilul
imbracat. Asezati-l, gol, pe o
paturica de lana mai aspra
sau pe o hartie creponata in
asa fel incat nervii corpului
sa ncerce lucruri noi, cu
totul diferite. Zgomotul hartiei
va fi o incantare pentru copil,
si va dori si mai mult. Zgo-
motele reprezinta o
recompensa pentru copil.
Este important ca bebelusul
sa intre in contact cu texturi
cat mai diferite.

Uitati din cand in cand de
confortul bebelusului.
Asezati-| aproape de tablia
patutului, pentru ca poate va
dori sa impinga cu
piciorusele pentru a reveni la
pozitia normala. Asezati
copilul pe burta si prezentati-i
anumite obiecte luminoase si
zgomotoase in fata ochilor,
dar deasupra capului. Acest
lucru il va incuraja sa-si
ridice capul si sa-si exerseze
muschii gatului.

Cantati si fluierati daca acest
lucru il va face pe copil sa se
intinda si sa se arcuiasca pe
spate. Folositi zgomote de
tonalitate impara, ciudate,
care de obicei lipsesc intr-o
atmosfera de liniste
profunda. Nu va temeti sa va
purtati infantil cu copilul
dumneavoastra. Este
surprinzator cum zgomote de
genul unui aah sau ooh pot
provoca rasuciri de bucurie si
fericire, manifestari pe care
nici o alta discutie serioasa
nu le va putea provoca.

Nu asezati clopotei

langa manutele copilului

ci pe langa picioruse.

Acest lucru va face ca
bebelusul dumneavoastra
sa dea din picioruse mult
mai des si cu un

anumit scop. Daca

clopoteii sunt pozitionati

pe laturi, copilul va invata sa
foloseasca miscarile
alternante.

Purtati copilul intr-un
port-bebe. Tn acest fel el

va fi leganat, lasat in jos,
ridicat si invartit fara

ca dumneavoastra sa
depuneti un efort mult prea
mare. Aceste lucruri
stimuleaza simtul echilibrului
n timp ce copilul se simte
iubit si ca fiind o parte din tot
ceea ce dumneavoastra
faceti.

Tachinati bebelusul cu
migcari de rotatie, de
ntindere sau de curbura,
tentandu-I cu un obiect dorit
la mica distanta. Acest lucru
poate fi benefic pentru copilul
dumneavoastra inactiv care
va invata ca efortul sau este
recompensat.

Tn cazul in care copilul nu are
nici o tentativa de a merge
taras, acordati-i bucuria unei
bai in care sa asezati un
prosop mare, rulat pe care il
veti pozitiona sub burtica.
Acest bulgare confortabil ar
trebui sa sustina pieptul si
abdomenul, Iasand picioarele
s se miste liber in apa. In
timpul acestei balaceli
placute, copilul poate
deprinde mecanismul de a
merge taras.

Este util sa facem lucrurile
impreuna cu copilul, sa
coboram la Tnéltimea lui.
Pentru copil, sarcina de a se
ridica si a incepe sa mearga
este foarte grea. De ce
atunci ar trebui sa o mai

fngreunam si noi si sa stam
deasupra lui asemeni unui
urias?

n cazul in care picioarele nu
sunt inca pline de viata sau
sunt fara putere si genunchii
inutilizabili, va puteti aseza
pe podea vis-a-vis de copil,
iar laba piciorului
dumneavoastra sa intre in
contact cu piciorusele
copilului i astfel puteti impin-
ge unul contra celuilalt, deve-
nind zidul care ajuta copilul
sa treaca treptat de la mersul
taras la mersul in pozitie ver-
ticala. Puteti sa faceti o ram-
pa din picioarele
dumneavoastra pe care
copilul poate invata sa se
urce, ajutandu-l cu mainile.
Tn cele din urma, invatati
copilul sa fie curios. Faceti
anumite lucruri in secret, in
apropierea copilului sau
pocniti din palme asupra unui
lucru imaginar in asa fel incat
copilul sa doreasca sa
fnvinga blocajul psihic si sa
se ridice.

Unii parinti cu copii cu
Sindrom Down se ingrijoreaza
ca ar putea avea nevoie de
jucarii sau
echipamente
speciale. Nu
este cazul!

Programele

de interventie
timpurie care se
adreseaza copiilor cu
dificultati de invéatare
ajuta in toate ariile de
dezvoltare ale
copilului, cat si ca suport
pentru familie. Aceste
programe pot include atat



logopedie si kinetoterapie cat si
programe educationale

pentru copil si familie.
Beneficiind de programele

de interventie timpurie
familiile pot afla mai multe
informatii despre

Sindromul Down si pot

intalni alte familii care

se afla in situatii similare
pentru a se sprijini reciproc.

In ultimii 30 de ani, au fost
realizate cercetari relativ la
cum invata persoanele cu
Sindrom Down si care dintre
abilitati sunt solicitate in mod
particular. Acum exista foarte
multe informatii pe care atat
specialistii cat si familiile le pot
folosi pentru a sprijini copiii cu
Sindrom Down sa se
concentreze asupra punctelor
forte, sa se adreseze ariilor de
dezvoltare deficitare si sa isi
valorifice potentialul. Copiii si
adultii cu Sindrom Down pot si
intr-adevar invata toata viata
ca si restul populatiei.

Cerintele cresterii unui copil

pot fii foarte solicitante cand

faptul ca bebelusul
dumneavoastra are

Sindrom Down

poate conduce la mai

multe vizite la medic

si terapeuti si la o stare

de teama in primii ani.

Este foarte simplu sa va
indreptati total atentia asupra
a ceea ce este diferit sau
special la copilul
dumneavoastra. Este esential
sa aveti un echilibru astfel
fncat nevoile tuturor
membrilor familiei sa fie
implinite. Amintiti-va ca toti
copiii trebuie sa se integreze
fn mediul din jurul lor.

Chiar daca activitatile
~Speciale” ajuta, atunci

cand se exagereaza,
acestea devin

principalele mijloace de
influenta vor avea efecte
negative.

Pentru amanunte

privind legislatia in

vigoare si posibilitatile pe care
le aveti, va puteti adresa la
CRSD.

Nu exista niciun motiv

care sa va impiedice, daca

o doriti. Dimpotriva,

este chiar bine sa gasiti

un echilibru intre ingrijirea
copilului, munca si restul vietii
sociale, mai ales daca gasiti
posibilitatea unui program de
lucru flexibil.

De obicei parintii

unui bebelus se

preocupa in primul

rand de problemele de zi

cu zi ale cresterii acestuia. Nu
exista motive pentru care sa fie
altfel in cazul unui copil cu
Sindrom Down.

Exista deja cazuri si in tara
noastra care au patruns in
fnvatamantul de masa. Situatia
este in continua schimbare, iar
posibilitatea integrarii scolare
depline pentru copiii nostri este
una reala. Alti parinti opteaza
pentru scoli speciale, dupa
cum considera ca e mai bine
pentru copil.

in principiu, toti adultii cu
Sindrom Down se pot integra
pe piata muncii si avem
exemple de reusita si in
Romania.

Adultii cu Sindrom Down pot
pleca de acasa, daca o doresc
si daca sunt sprijiniti de familii.
Cei mai multi se pot descurca
independent, desi unii vor avea
nevoie de ajutor. Ca orice alte
persoane, si ei au nevoie de
dragoste si tandrete. Unii se
casatoresc si pot avea un grad
mare de autonomie.

in trecut, se credea ca exista
multe lucruri pe care
persoanele cu Sindrom Down
nu le pot face, dar, de fapt, nu
se daduse sansa de a le
incerca. Astazi, vedem
persoane cu Sindrom Down
care au viata sociala si
sentimentala normala, invata,
se angajeaza si pot avea vieti
interesante si implinite. Odata
cu Imbunatatirea asistentei,
sprijinului si educatiei care se
ofera, atat speranta de viata
cat si calitatea vietii acestor
persoane s-a ameliorat
substantial.



Organizatii

Urmatoarele organizatii

ofera informatii, consiliere

si suport. Unele dintre ele

pot avea informatii sau servicii
care va pot ajuta pe
dumneavoastra sau copilul
dumneavoastra. Altele pot sa nu
fie relevante pentru famila
dumneavoastra. Resursele de pe
internet sunt prezentate separat
n sectiunea Resurse Web.

Contactati Centrul National de
Resurse Sindrom Down pentru
a afla daca exista o organizatie
care sa va ofere sprijinul in
zona dumneavoastra!

Alexandria, Jud. Teleorman
Persoana de contact:

Elena Tanase

Telefon: 0247/313.688
E-mail:
daiosansa@sindromdown.ro

Bailesti, Jud. Dolj

Persoana de contact:

Maria Vislan

Telefon: 0251 312018

E-mail: aldocet@sindromdown.ro

Botosani, Jud. Botosani
Persoana de contact:
Griciuc Silvia

Telefon: 0745888261;
0231.522728

E-mail: asociatia_botosani@
sindromdown.ro

Bucuresti

Persoana de contact:

Eugen Stefan Stefanescu
Telefon: 0727224117,
021-2332134

E-mail: caritas@sindromdown.ro

Persoana de contact:
Vlad Zdrentu

Telefon: 0723553758
E-mail:
updown@sindromdown.ro

Bucuresti

Persoana de contact:

Zelko Elena

Telefon: 0722216548

E-mail: asdb@sindromdown.ro

Campina, Jud. Prahova
Persoana de contact:
Neagu Plopeanu

Telefon: 0244336898
/0244333801

E-mail:
asociatia_down_campina@
sindromdown.ro

Cluj Napoca, Jud. Clyj
Persoana de contact:
Ligia Pascu

Telefon: 0726448022
E-mail: asociatia_rita21@
sindromdown.ro

Cluj Napoca, Jud. Clyj

Persoana de contact:

Mariana llies

Telefon: 0264414022;
0744210815

E-mail: handineuro@mail.dntcj.ro

Constanta, Jud. Constanta
Persoana de contact:

Tea Vitelaru

Telefon: 0788593897 sau
0722630507

E-mail: aderconstanta@
sindromdown.ro

Curtea de Arges, Jud. Arges
Persoana de contact:

Costel Nicolae

Telefon: 0248/726101;
0723914172

E-mail: asociatia_handrom@
sindromdown.ro

Web: www.handrom.ro

Deva, Jud Hunedoara
Persoana de contact:
Elena Pleter

Telefon: 0254/217.980



E-mail: asociatia_down_2000@
sindromdown.ro

lasi, Jud. lasi

Persoana de contact:

Mioara Dumitrescu

Telefon: 0232.235565;

E-mail: renasterea_sperantei@
sindromdown.ro

lasi, Jud. lasi

Persoana de contact:

Dr. Arsene lon

Telefon: 0232/216.253;
0744514533

E-mail: contact@starofhope.ro
Web: www.starofhope.ro

Lupeni, Jud. Hunedoara
Persoana de contact:
Corseanschi Liviu
Telefon: 0766725270
E-mail: office@sindrom.ro
Site: www.sindrom.ro

Satu Mare, Jud. Satu Mare
Persoana de contact:

Kérti Gyongyi

Telefon: 0788704193;
0745301890

E-mail: aldt@freemail.hu ;
asociatia_aldt@sindromdown.ro

Resita, Jud. Carag-Severin
Persoana de contact:

Rodica Doban
E-mail:
rodica_doban@yahoo.com

Oradea, Jud. Bihor

Persoana de contact:

Lucia Ciobanu

Telefon: tel./fax: 0259.419501;
E-mail:
asociatia_ador@sindromdown.ro

Tg. Mures, Jud. Mures
Persoana de contact:
lidiko Balogh

E-mail: down_mures@
sindromdown.ro

Focsani, Jud. Vrancea
Persoana de contact:
Lucian Felecan

Telefon: 0745377306;
0237626267

E-mail:
lucianfelecan@yahoo.com;
lumeacop@fcs.ro

Centrul National de Resurse
Sindrom Down va pune la
dispozitie pe pagina de internet
www.sindromdown.ro informatii
de actualitate, stiri de ultima ora
din acest domeniu si
deasemenea posibilitatea de a
intra in marea familie a membrilor
forumului de discutii.

Asociatia Down Valea Jiului va
ofera deasemenea pe site-ul
www.sindrom.ro informatii i un
forum de discutii.

Canadian Down Syndrome
Society
www.cdss.ca

Down Syndrome Health Issues —
USA
www.ds-health.com

Down Syndrome Information
Network UK
www.down-syndrome.info

Down Syndrome New South
Wales — Australia
www.dsansw.org.au

Down Syndrome
ResearchFoundation — Canada
www.dsrf.org

National Down Syndrome
Society — USA
www.ndss.org

Riverbend Down Syndrome
Parent Support Group — USA
www.altonweb.com/cs/downsynd
rome/index.htm

UK Resources for Down
syndrome
www.43green.freeserve.co.uk/uk
_downs_syndrome/ukdsinfo.html




Traducerea: Mocanu Cristian si Radu Stefana
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Tel.: 0723 553 758 si Consiliere pentru Bucuresti
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http://www.bach.ro
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