Если в семье ребенок с синдромом Дауна?

Как часто рождаются дети с синдромом Дауна?
Частота появления синдрома Дауна во всех странах мира при​мерно 1:600 новорожденных. Риск рождения ребенка с синдро​мом Дауна зависит от возраста родителей. Если мать моложе 35 лет, то риск болезни Дауна в семье низ​кий — около 0,4%, при возрасте родителей старше сорока этот риск возрастает до 4,1 %.
Чем могут помочь родители своим детям?
Если у ребенка болезнь Дауна, следует тщательно обследо​вать малыша у специалистов. Прежде всего следует выяснить, нет ли у ребенка врожденного порока сердца, и, если он будет обнаружен, нужно решать вопрос со специалистами о возмож​ности и целесообразности операционного лечения. Врожденные пороки сердца при болезни Дауна наблюдаются в 30—40% слу​чаев, и, как правило, эти дети отличаются небольшой сомати​ческой ослабленностью, у них часто может наблюдаться затруд​ненное дыхание, одышка. А потом надо особенно хорошо про​ветривать помещение, где находится малыш. В ряде случаен полезно использовать увлажнитель воздуха.
Всем детям с болезнью Дауна необходимо обследовать слух, так как нарушения слуха у них достаточно частые. А невыявленные нарушения слуха значительно затрудняют развитие речи и общее психическое развитие ребенка. Малыша следует проконсультировать также у глазного врача и эндокринолога. У многих детей с болезнью Дауна имеются различные дефек​ты зрения, недостаточность функции щитовидной железы и других желез внутренней секреции.
Внимательно наблюдайте за своим ребенком, не пропустите различные приступообразные состояния с мимолетным отклю​чением сознания, подергивания в различных частях тела. Из​вестно, что примерно у 10% детей с болезнью Дауна наблюда​ются эпилептические припадки.
Какого уровня развития может достичь ребенок с синд​ромом Дауна?
Ответ на этот вопрос в значительной степени зависит от того, как рано и как упорно будут обучать малыша основным навы​кам и умениям. Несмотря на то, что дети с болезнью Дауна от​стают в умственном развитии и требуют к себе очень много вни​мания, они — члены семьи, общества и благодарно откликают​ся на любовь и заботу.
Поскольку эти дети малоактивны, следует поощрять прояв​ленную ими самостоятельность в различных видах деятельнос​ти, в игре, навыках самообслуживания.
При обучении ребенка с болезнью Дауна навыкам самообс​луживания необходимо использовать его подражательность. Создавать как можно больше ситуаций, в которых ребенок мог бы наблюдать за вашими действиями при одевании, раздева​нии, умывании, уборке помещений и т. п. Если в семье есть еще дети, предоставьте ему возможность как можно больше наблю​дать за их действиями и игрой. Постепенно обучайте этим дей​ствиям и больного ребенка. Делайте это систематически и обя​зательно увидите результат своего труда.
Для побуждения собственной активности ребенка очень полезными являются музыкальные занятия — музыкальная терапия или лечение музыкой, поскольку дети с болезнью Дауна очень восприимчивы к музыке, с удовольствием дви​гаются под нее, хлопают в ладоши, напевают. Поэтому им по​лезны специальные игры под музыкальное сопровождение, например, катание мяча, ритмические движения, имитация действий персонажей сказок и т. п. С ними можно разучи​вать простые стихотворения, считалки. Важное значение имеют специальные игры, направленные на развитие общей моторики, координации движений. Детей следует учить бе​гать, прыгать, бросать и ловить мяч, скатываться с горки. При проведении всех этих занятий следует использовать характерную особенность этих детей — их подражатель​ность и музыкальность. Чаще ласкайте, обнимайте своего ребенка, и он таким же способом будет выражать свое от​ношение к близким.
Показывайте малышу большие яркие картинки, учите его рассматривать их, кратко объясняйте их содержание.
Особое внимание следует обратить на развитие речи ма​лыша. При этом опять же необходимо опираться на боль​шую подражательность больного ребенка. Поэтому кроме проведения специальных занятий по развитию речи сде​лайте для себя правилом комментировать свои действия, за которыми наблюдает малыш, простыми предложения​ми типа: «я мою руки», «надеваю пальто», «режу хлеб», «мою чашку» и т. п. Называйте предметы и действия, на которых в данный момент сосредоточено внимание ребен​ка. Делая это постоянно, добьетесь значительного прогрес​са в развитии его речи.
Читайте ребенку больше книг, подбирайте тексты в соответ​ствии с его уровнем понимания. При этом используйте издания с яркими, крупными картинками, иллюстрирующими содер​жание текста. Полезно в процессе чтения одновременно рисо​вать отдельных персонажей.
Для ребенка с болезнью Дауна очень важным является со​блюдение режима, приучение к аккуратности, раннее участие в различных видах бытового труда вместе со взрослыми, а затем и самостоятельно под их руководством. И как бы вам ни было труд​но, какое бы отчаяние ни охватило вас, помните: главное — это терпение и любовь.
Жизнь в семье
Ребенок синдромом Дауна будет развиваться лучше, если родители, братья и сестры, родственники и соседи будут отно​ситься к нему с терпением и любовью. Конечно, помощь роди​телей будет более действенной, если в семье будут согласие и понимание. Если родители попытаются раз и навсегда решить взаимоотношения, будут заботиться друг о друге и уделять дру​гим детям достаточное внимание, то все пойдет на благо ребен​ка с синдромом Дауна.
В России сейчас создаются группы взаимопомощи родите​лей и группы общения для детей. Такие службы содействия се​мье успешно работают при общественных организациях, они помогут присмотреть за ребенком, чтобы у родителей появилось свободное время. Это большая помощь семье, когда родители знают, что могут получить отдых и спокойствие, но и время, проведенное с умственно отсталым ребенком, может быть очень полезным для всей семьи.
У большинства семей со временем появляется опыт поведе​ния с умственно отсталым ребенком и умение воспринимать его таким, какой он есть.
Ценность человека с синдромом Дауна
Эта ценность, как и всякого человека, заложена в самой при​роде, в его уникальности как личности. Если к человеку с синд​ромом Дауна относиться как ко всем людям, он может добиться в жизни значительных результатов.
За последние годы в огромной степени возросло понимание того, что люди с отклонениями в умственном развитии (вклю​чая людей с синдромом Дауна) обладают чувством собственного достоинства и человеческими правами. Такое понимание при​суще современной философии, основная мысль которой — ник​то из людей не является совершенством, и каждый из нас обла​дает собственной индивидуальностью, собственными способно​стями, сильными и слабыми сторонами характера.
Если признавать, что жизнь человека бесценна, тогда нуж​но признавать и то, что ценность человеческой жизни ни в коей мере не умаляют интеллектуальные и физические недостат​ки. Для специалистов, работающих с людьми с умственными нарушениями, основной ценностью должно быть признание достоинства и значимости этих людей, а первостепенной зада​чей — улучшить жизнь этих людей настолько, насколько это возможно.
