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Такой особенный ангел
(притча)
Как-то раз Бог остановился поговорить с маленьким ангелом, у которого не было крыльев. Бескрылый ангел удивился и спросил: «Господи, зачем я тебе? Ведь я совсем не похож на других ангелов и во мне нет ничего чудесного!» Господь ответил с улыбкой: «Да ведь ты и есть главный подарок, который я мог сделать людям», - и обнял ангела. «Но я не стану ни красивым, ни умным… Неужели мне найдется место в чьем-то сердце? Чтобы обрадоваться мне, человек должен быть сам особенным. Большинство людей при виде меня просто расстроились бы и не дали мне приюта».

И тогда Бог сказал: «Твоему маленькому сердцу бог дал больше любви, чем другим сердцам. И найдется семья, где тебя будут любить, где будут заботиться о тебе. А теперь иди, мой маленький ангел, и возьми самый главный дар, которым я мог тебя наградить. Ты - Особенный. И быть знакомыми с тобой – честь для людей».
    Люди с синдромом Дауна. Какие они?

       Нет человека, который не слышал бы про синдром Дауна. Название этого синдрома стало у обывателей почти нарицательным. И при этом представления большинства людей о синдроме Дауна чаще всего далеки от реальности.
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       Синдром Дауна - одно из самых распространенных генетических нарушений. Выяснено, что вызывается он хромосомной поломкой, и ничьей вины в рождении такого ребенка нет. Механизм возникновения этого генетического дефекта до конца не выяснен, при этом известно, что в человеческой популяции частота рождения детей с синдромом Дауна неизменна,  составляет примерно один случай на 600-800 новорожденных.  Каждый из нас мог бы стать жертвой такой «поломки», и только по счастливой случайности этот жребий выпал не нам. Дети с синдромом Дауна рождаются в семьях строителей и президентов, у родителей разного возраста, разного уровня образования.
      Несмотря на то, что сомнений в генетической природе синдрома нет,  до сих пор даже среди специалистов используется термин "болезнь Дауна", причем нередко говорится, что это "неизлечимая болезнь", что не только неграмотно, но и просто абсурдно. Синдрома Дауна нельзя предотвратить и его невозможно вылечить. Но благодаря последним генетическим исследованиям теперь о функционировании хромосом, особенно о 21-й, известно намного больше.
      Достижения ученых позволяют лучше понять типичные особенности этого синдрома, на основе чего  постоянно совершенствуются социально-педагогические методы поддержки таких людей.

Из-за иного набора хромосом эти люди просто другие, но жить им приходится в мире, устроенном для нас. 
     Хромосомная аномалия обуславливает отличающийся внешний вид ребенка: особенное строение лица (монголоидный разрез глаз, маленькая ротовая полость, узкие носовые ходы), аномалии костно-мышечной системы (слабые суставы, укороченные конечности, низкий мышечный тонус), кроме того у детей синдромом Дауна очень часто имеются пороки сердца, снижение слуха и зрения, нарушения в работе щитовидной железы.  

     Интеллектуальные возможности ребёнка с синдромом Дауна, как и его возможности в других областях развития, в прошлом недооценивались. Последние научные работы опровергают многие сделанные ранее заключения, в том числе, утверждение, что дети с синдромом Дауна обычно имеют сильно выраженное или глубокое отставание в умственном развитии. В соответствии с данными современных исследований, степень отставания большинства детей с синдромом Дауна находится в пределах от лёгкой до средней. Из этого следует, что у детей с синдромом Дауна умственные возможности могут колебаться в широком диапазоне.

     Ещё одно неверное представление связано с процессами, происходящими в зрелом возрасте. Считалось, что с возрастом умственные способности людей с синдромом Дауна постепенно снижаются. Однако,  ученые, наблюдавшие в течение нескольких лет группу взрослых людей с синдромом Дауна,  не обнаружили такого явления. В течение всей жизни эти люди могут осваивать новые знания, вырабатывать новые умения. На основании последней информации можно заключить, что сейчас на будущее детей с синдромом Дауна можно, безусловно, взглянуть более оптимистично, чем когда-либо раньше. Несмотря на то, что во всех сферах биологической деятельности дети с синдромом Дауна отстают, в 
общем их развитии наблюдается неуклонный прогресс. 

  Люди с синдромом Дауна, несмотря на внешнюю схожесть, отличаются друг от друга так же, как и люди без синдрома Дауна. У разных людей с синдромом Дауна разные умственные способности, разное поведение и значительно отличающееся физическое развитие. Они во многом похожи на своих родителей, и, как и у любого другого человека, у каждого из них свой характер и темперамент.

     При этом исследователи отмечают общие факторы, затрудняющие обучение: отставание в моторном развитии – в развитии  тонкой и общей моторики, возможные проблемы со слухом и зрением, проблемы с развитием речи, слабая кратковременная слуховая память, более короткий период концентрации. У всех этих детей есть трудности овладения и запоминания новых понятий и навыков, трудности с умением обобщать, рассуждать и доказывать, трудности с установлением последовательности (действий, явлений, предметов).

     Долгие годы к помощи детям с синдромом Дауна применялся исключительно медицинский подход. В попытке улучшить умственные способности этих детей также применялось множество медикаментов, включая гормональные препараты, витамины, стволовые клетки. Однако, ни один из этих методов медикаментозной терапии не нашел подтверждения в научных исследованиях как способ улучшить умственные способности.

     Опыт педагогической помощи показывает, что дети с синдромом Дауна со средними и даже с тяжелыми нарушениями интеллекта учатся читать и писать, общаются с окружающими их здоровыми людьми, овладевают разнообразными бытовыми и трудовыми навыками. Они овладевают этими умениями не потому, что им дают какое-то лекарство, а потому, что их учили тому, что нужно, тогда, когда нужно, и так, как нужно. 

                                         Соболева Е.В.

Занимаемся с пеленок
Помощь семье, направленная на создание оптимальных для развития ребенка с синдромом Дауна  условий  должна начинаться как можно раньше, сразу после установления диагноза, то есть в первые месяцы жизни малыша.

Нейропсихологи  доказали, что занятия в раннем возрасте развивают нервную систему ребенка, заставляя ее  давать ответы на многократные разнообразные стимулы: мышечные, сенсорные, эмоциональные, вербальные. Если это происходит регулярно, то в активную работу включается все большее количество нервных клеток и между ними образуются долговременные связи. Если этот период упустить, то эти клетки  никогда не будут функционировать. И наоборот, если взрослые занимаются с малышом регулярно, если задания отвечают его возможностям, то нервные связи становятся прочными, устойчивыми.

В раннем возрасте (от рождения до трех лет) специалисты ведут интенсивную работу по развитию базовых двигательных навыков. Малыш с синдромом Дауна позже обычного ребенка  осваивает все моторные умения, поскольку у него пониженный мышечный тонус, недостаточная сила мышц, трудности координации, гиперподвижные суставы.      
Опыт показывает, что дети, включенные в систему регулярных занятий, осваивают навыки ползания, вставания, ходьбы в более ранние сроки. Работа над нормализацией тонуса и стимуляцией мышц и суставов позволяет избежать таких специфических проблем, как закрепление неверных образцов движений и формирование плохой осанки. Плохая координация движений в раннем возрасте мешает освоению действий с предметами, развитию навыков самообслуживания. Поэтому важно сосредоточить усилия на работе по развитию моторных координаций, которая станет базой для формования предметных действий.

      Специалисты знают, что ребенок с синдромом Дауна усваивает те же умения, что и обычный ребенок, но в более растянутые сроки. Если с ребенком не занимаются специалисты, если родители «пускают на самотек» процесс развития малыша, навыки формируются со значительным опозданием, в развитии малыша остается много «белых пятен». 

    Так, если малыш долго не умеет самостоятельно сидеть, у него позже сформируются навыки, связанные с манипулированием предметами. В условиях специальных занятий не просто решаются задачи по развитию умения сидеть, но и ведется работа по укреплению мышечной системы, развитию навыков баланса и равновесия. В период, пока навык сидеть самостоятельно еще не освоен, используются вспомогательные приемы для обучения действиям с предметами. Нельзя упускать время, пассивно дожидаясь, пока малыш с синдромом Дауна сам научится сидеть или ходить. 

Ранний возраст характеризуется тем, что процессы освоения движений, эмоций, предпосылок понимания речи неотделимы друг от друга. Этот закон работает для любого малыша, но учитывать его в работе с ребенком с синдромом Дауна еще более важно. Нельзя вести работу только по мышечной стимуляции малыша, поскольку новые навыки у ребенка раннего возраста формируются только в условиях положительных эмоций, радости, заинтересованности, психической бодрости, двигательной активности.  Поэтому специалист должен включить в программу развития ребенка такие направления, как стимуляция эмоциональной сферы и развитие первых навыков общения, стимуляция восприятия  и накопление сенсорных впечатлений, работа над развитием предпосылок к пониманию речи и стимуляция гуления и лепета

Для ребенка с синдромом Дауна всегда требуется большее количество повторений, чтобы усвоить новый навык, движение, действие. Поэтому очень важно сосредотачивать усилия на правильно подобранных стимулах, играх, упражнениях. Это возможно только тогда, когда родители занимаются со своим малышом под руководством специалистов.   

       Занятия позволяют держать в тонусе нервную систему ребенка – радость от общения со взрослым, правильно подобранный игровой материал, посильные задания и грамотная система стимулов и поощрений делают малышей с синдромом Дауна более активными, любознательными, внимательными. Таким образом, создается база для усвоения необходимых умений и навыков. 

Сегодня накоплен большой опыт ранней помощи детям с синдромом Дауна. Малыши, с которыми занимались по таким программам, успешно посещают детские сады. Сегодня такие дети, достигая дошкольного возраста,  обучаются не только в специализированных группах детских садов, но и в массовых группах, в условиях интегрированного подхода. 

                                                                                                                                                                                         Соболева Е.В.
Быть матерью особого ребенка

 Как воспитывать ребенка с синдромом Дауна? Любая мама скажет, что она для ребенка сделает все-все, чтобы он был счастлив. Но все-таки что в первую очередь, на чем сделать акцент?  Опыт показывает, что все мамы отвечают на эти вопросы по-разному. Можно выделить две основные стратегии ответов на эти вопросы – и, соответственно, две стратегии воспитания особого ребенка и отношения к нему.

Многие мамы, воспитывающие ребенка с синдромом Дауна, знают, что обязаны сделать для него не просто все, а «больше, чем все», потому что их ребенок должен быть не просто счастливым, а больше, чем счастливым, - здоровым. Что значит «здоровым», когда мы говорим о хромосомной аномалии? Ведь ни один врач не изменит количество хромосом в каждой клеточке ребенка, и, как ни старайся, таким, как все, «особый» ребенок не будет никогда. 


Но для этих мам важно, чтобы он был таким же, как все дети, вопреки всему и несмотря ни на что. Для таких мам смыслом жизни становится борьба с проявлениями болезни – борьба за развитие. Усилия, направленные на развитие ребенка, становятся стержнем, организующим всю жизнь матери, а ребенок, его успехи и достижения – единственным ее интересом. Эти мамы самые заботливые, самые надежные, самые неутомимые! Они становятся для своего ребенка всем – опорой, поддержкой, защитой, воспитателем, педагогом, доктором… Они трудятся день и ночь, занимаясь развитием и обучением ребенка. Они терпеливы и трудолюбивы. Их рвение и целеустремленность вызывают уважение: «Надо же, в такой ситуации не сломались, не опустили руки»


Но есть и другой путь: «Ребенок есть ребенок, и для его счастья нужно то же самое, что и для счастья других детей». Такие родители не считают, что хромосомная аномалия ребенка должна коренным образом изменить образ их жизни и образ жизни их малыша. Да, синдром усложняет жизнь, требует активных действий, направленных на лечение соматических заболеваний, на коррекцию психического развития. Такие мамы, конечно же, делают для своего малыша все то, что необходимо делать для «особого» ребенка, их действия по абилитации ребенка требуют времени, энергии, усилий, но они не становятся самоцелью. Их цель – бодрый тонус малыша и его радостные улыбки… Главное для них – это быть рядом с малышом и любить, дарить радость и радоваться самой. Что они делают для этого? Да ничего особенного…  Они просто вовлекаются в то, что называется счастливым детством. С удовольствием «возятся» и «дурачатся», целуют и обнимают, развлекаются и смеются. Они дарят ребенку мир и вместе с ребенком этот мир познают, искренне удивляясь и радуясь, как их малыш. Они проводят с ребенком много времени просто потому, что общение с ним доставляет им удовольствие. Такие мамы стараются стать своему ребенку надежным другом, который выручит, когда трудно, утешит, когда грустно, развлечет, когда скучно, а главное будет всегда рядом, когда нужно.  Для таких мам особенность ребенка не лишает их удовольствия от материнства и реализации в других сферах жизни: они продолжают работать, отдыхать, встречаться с друзьями…


Давайте попытаемся увидеть, как эти две позиции  влияют на психологическое состояние матери и, самое главное, на психическое развитие ребенка. Собрать все силы, целеустремленность и мужество и бросить их на борьбу за «нормальное» развитие ребенка, вопреки прогнозам специалистов? Или жалеть себя, страдать, опустить руки, ведь хромосомная аномалия не может быть «вылечена»? Или считать, что нет препятствий для собственного материнского счастья и получать удовольствие от общения с малышом?


Исследования показывают, что за активностью, настойчивостью и целеустремленностью матерей, ведущих «борьбу» за развитие малыша стоит убеждение в том, что особенность ребенка создает помеху для счастья ребенка и всей семьи. Хромосомная аномалия ребенка воспринимается как дефект, искажение, которое нужно скрывать от окружающих. Это убеждение, являющееся мощным двигателем энтузиазма, направленного на борьбу с проявлением аномалии, одновременно становится неиссякаемым источником психологического напряжения и эмоционального неблагополучия для самих мам. В их психологическом настрое поочередно сменяются энтузиазм, решимость, оптимизм и – апатия, разочарование и раздражение. 

Иногда вера в успех иссякает, родители опускают руки, приходят отчаяние и безысходность. На собственной судьбе ставится крест: нормальная жизнь, счастье, душевное благополучие, реализация мечтаний воспринимаются как недостижимые. Родители не видят «просвета», замыкаются в себе, погружаются в апатию и депрессию. Родители практически полностью отказываются от педагогической поддержки, от помощи специалистов и видят перед собой одну задачу – уход, обслуживание ребенка. Общение с ним сводится к минимуму, не остается ни обучения, ни совместного времяпрепровождения, ни игр, ни прогулок. Стоит ли говорить, что для развития ребенка это оборачивается катастрофой…


Другие матери не считают наличие у малыша хромосомной аномалии преградой для своего счастья и, главное, для счастья ребенка. Особенности ребенка не мешают получать удовольствие от эмоционального взаимодействия с малышом. Деятельность по абилитации ребенка, по их убеждению, не должна лишать ребенка обычных детских радостей. Иногда можно подумать, что такие мамы просто игнорируют факт наличия аномалии у ребенка, но это совсем не так, просто это не считается катастрофой, не считается чем-то, что ставит ребенка и мать в особое положение. Такие родители много общаются с другими семьями, воспитывающими ребенка с синдромом, делятся опытом, активно оказывают помощь другим.


Такие мамы принимают судьбу такой, какая она есть, не считают, что жизнь их чем-то обделила. Их эмоциональный настрой отличается оптимизмом, а жизненная позиция – активностью, стремлением к действию, к самореализации. Жизнь таких мам богата и насыщена: она не ограничена рамками семейного круга, где все крутится вокруг проблем ребенка, она наполнена личными интересами  и общением. Конечно, случаются трудные моменты и тяжелые переживания, но жизнь не состоит только из них, и такие мамы довольны своей жизнью.


Проблемы, встающие перед родителями особых детей, не такие уж «особые». Как многие родители, воспитывающие здорового ребенка, воспринимают процесс воспитания как борьбу за «соответствие правилам», так и есть родители, которые воспринимают мир своего ребенка как «уникальный», и вместе с ним ищут тот путь, на котором он сможет максимально проявить свои качества как во взаимодействии с другими людьми, так и в разных сферах жизни. 


Любому ребенку нужна любовь и теплый дом, в котором ему всегда найдется место.
По материалам  статьи Е. Айвазян, Г. Одиноковой, А. Павловой  «Любовь по правилам и без» 
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 Этот выпуск  посвящен детям с синдромом Дауна.


Присутствие их  в нашей жизни не такая большая редкость, поэтому общество должно  иметь правильное представление об особенностях детей с синдромом Дауна и принимать их как живущих среди нас. Только потом уже отмечать их отличия.
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Люди с синдромом Дауна. Какие они?








Занимаемся с 


      пеленок








Быть матерью особого ребенка




















�





�











PAGE  
1

