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Sindromul Down -
caracteristici
si metode de interventie

Psiholog Daniela

Martinescu
Presedinte AITA

Sindromul Down (Trisomia 21) este o afectiune cu care o persoana se naste,

avand anumite trasaturi fizice caracteristice: facies aplatizat, gat scurt, brate
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si picioare scurte si indesate, dar si un grad de deficient mintal.

Sindromul Down este un sindrom care afecteazi per-
soana pe durata intregii vieti, insa persoana poate avea
o viata independenti, activa.

In sindromul Down diviziunea celulara este anormals,
inainte sau in momentul conceptiei. Factorii care deter-
mina celulele si se divida anormal nu se cunosc inca. In
mod normal, un copil mosteneste 46 de cromozomi, 23
dela mama si 23 de la tati. In sindromul Down, in urma
diviziunii celulare anormale, rezulta un extra cromozom,
material genetic in exces.

Caracteristici ale sindromului Down
Desi persoanele cu sindrom Down difera si fiecare este
unic in felul sau, exista totusi cateva trasituri comune:
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- Aspectul fizic. Persoana cu sindrom Down este de
reguld mai mici de statura si are un ritm de crestere mai
lent. Gatul este scurt si gros cu piele in exces si tesut adi-
pos. Bratele si picioarele sunt scurte si indesate. Urechile
au forma modificata, sunt mai mici si pozitionate maijos.
Dintii apar mai tarziu si pot fi inconvoiati, neobisnuiti.
Pot prezenta pete Brushfield la nivelul ochilor - o pata pe
iris care Insa nu afecteazi vederea. Fontanelele pleoapei
sunt orientate in sus si oblic, in afara.

- Tonusul muscular. Forta musculari nu este la fel
ca a altor copii de aceeasi varsta, prezentind hipotonie
musculari si hiperextensibilitate articulard. Dezvoltarea
psihica este mailents, ceea ce duce la un retard psihic mo-
derat sau usor. Aproximativ 45% dintre copiii cu sindrom
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Down prezinti malformatii congenitale cardiovasculare.
De procesul de recuperare al unui copil cu sindrom Down
se va ocupa o intreagi echipa de specialisti, avind in vedere
problemele copilului. Scopul oricirui plan terapeutic este s&
ajute copilul si devina independent cat mai mult si cat mai
repede. Din aceasta echipa va face parte medicul pediatru,
medicul de familie, medicul internist, consilierul genetic,
kinetoterapeutul/fizioterapeutul, psihologul, psihopeda-
gogul silogopedul.

Tratament

Dupi nastere, se face cariotiparea, de obicei pe baza unei
probe de singe. Rezultatele complete se pot afla in 2-3 sap-
tdmani de la acest test. Nou-nascutul va trebui sa beneficieze
de o serie de investigatii repetate si variate in prima luna mai
ales cu scopul depistarii precoce a unor afectiuni asociate
sindromului Down. Controalele medicale repetate vor exista
multi vreme In viata persoanei cu sindrom Down, tocmai
pentru a-l ajuta pe copil sa se adapteze la mediu intr-un mod
cat mai usor si independent.

Beneficiind de tratamente si terapii specific adecvate,
persoanele cu sindrom Down pot avea o copilarie fericita si
oviatd independenti, frumoasa si impliniti. Cu tratament
si terapie, copilul cu sindrom Down poate ajunge si isi
insuseasca abilititi si deprinderi importante:

- Mersul. Acesta se realizeaza cu ajutorul unui fizio-
terapeut, copilul isi poate imbunatiti tonusul muscular
si abilitatile fizice, in joc, reusind astfel si invete mersul
independent si alte comportamente motorii.

- Autonomia personala: impreuna cu un terapeut,
parintii isi pot invata copilul s manance independent
si sa bea, si se imbrace/dezbrace, si se spele singur.
Copilul va invita si foloseasca toaleta, si fie curat si
ordonat.

- Comunicarea silimbajul. Cu ajutorul unuilogoped,
copilul cu sindrom Down va invata gesturile simple in
comunicare, va invata denumirea obiectelor uzuale, a
persoanelor, a culorilor. Va invita sa foloseasci cuvintele
in comunicare, apoi propozitiile si frazele.

- Stimularea cognitiva. Parintii, si mai apoi echi-
pa de terapeuti, este necesar si-1 stimuleze intensiv
pe copil pentru ca acesta sa inteleagd mediul in care
traiegte si mai apoi sd poatd tridi functional alituri de
familia sa.

- Consilierea parintilor. Parintii au nevoie de su-
port si informatii pentru a intelege ce este sindromul
Down, care sunt dificultitile cu care se confrunta co-
pilul si care sunt modalitatile prin care el ar putea fi,
cel mai eficient, ajutat. Un grup de suport, la care este
recomandat sa participe parintii copiilor cu sindrom
Down, este un loc si o ocazie de intalnire pentru co-
piii cu problematici similare. Aici parintii au ocazia sa
impartiseascd din experienta lor altor persoane aflate
in aceeasi situatie si impreuna vor fi sustinuti si gai-
seascd solutii. La acest grup, consilierii ofer suport si
informatii pentru ca ei sa poata face fatd cat mai bine
dificilei sarcini de a creste un copil cu sindrom Down.

In terapia de recuperare parintii au un rol major, alaturi
de un logoped, un terapeut ocupational, un psihopedagog.
Pentru ca interventia sa aibi rezultatele cele mai bune,
ea trebuie sa fie precoce (si inceapa inainte ca micutul sa
implineasca varsta de 3 ani) si intensiva.

ABA (Applied Behavior Analysis) este o metoda de tera-
pie bazata pe teoriile comportamentale, care demonstreaza
ca schimband anumite conditii din mediu, comportamen-
tele copiilor se modifica in consecinta. Aplicati cu succes
in cazul copiilor cu autism, ABA a inceput s fie recunos-
cuta ca fiind eficienta si in cazul copiilor cu ADHD, sin-
drom Down, deficientd mintali etc. Cand vorbim de ABA,
vorbim de aplicarea stiintei invatarii in ceea ce priveste
comportamentele semnificative ale individului. Care sunt
comportamentele semnificative? Comportamentele din
viata de zi cu zi care ne ajuta sa devenim independenti si
care imbunatatesc viata persoanei/copilului: joaca copi-
ilor, vorbirea si comunicarea, masa, toaleta, imbricatul,
spalatul, stransul jucariilor etc.

Toate comportamentele se invati, iar calitatea si
frecventa cu care acestea apar in viitor sunt in stransa
legitura cu consecinta pe care persoana o primeste cand
are comportamentul respectiv.

Discrete trial este o unitate de invatare care sta la baza
terapiei ABA, formata din trei componente:

1. SD (cerinta);

2. R (comportamentul ca raspuns al copilului la cerint3);

3. C (consecinta comportamentului).

In relatia cu copilul se vor vedea mereu aceste 3
componente: SD - Raspuns - Consecinta, care vor
da claritate procesului de terapie, vor permite cule-
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gerea exacta de date si vor face terapia predictibila.
SD-ul trebuie sa fie clar, simplu, potrivit nivelului
copilului, neintrerupt de alte enunturi, initial spus
pe un ton autoritar si pe masura ce copilul raspunde
tonul devenind din ce in ce mai natural. Copiii sunt
tot timpul ajutati in drumul lor spre indeplinirea
scopurilor terapiei (promptati).

Promptul este ajutorul minim si suficient de care are
nevoie copilul pentru a indeplini o0 anumita cerinta - SD.
Pentru a fi eficient un anumit tip de prompt, trebuie sa
implineascd anumite conditii: sa conduca la succes, si fie
diminuabil, sa se ofere imediat dupa cerinta sau in acelasi
timp cu ea si niciodatd dupa un raspuns gresit.

Dintre tipurile de prompt, cele mai des intAlnite sunt:
promptul fizic, promptul verbal, de pozitie, pointingul,
vizual, stimulul inclus si imitatia. Nu doar raspunsu-
rile independente sunt puternic recompensate, ci si,
diferentiat, cele promptate. Rispunsul copilului poate
fi corect, incorect sau non-raspuns si in functie de acest
lucru se da consecinta - pozitivd daca raspunsul a fost
corect, negativa daci raspunsul a fost incorect sau non-
raspuns. Intreg programul se bazeaza pe recompense
ca si consecinte ale comportamentelor (pozitive si
negative), iar cunostintele si deprinderile invatate se
generalizeaza dupi achizitionare in conditii diferite,
cu persoane diferite.

Pentru a structura cit mai bine planul de terapie,
toate scopurile se prezinta in programe de terapie care
au pasi specifici, de la simplu la complex, iar aceste
programe se achizitioneaza sub principiul ABC (Ante-
cedent, Comportament, Consecinta). Adica, orice com-
portament este declansat de un antecedent si trebuie
si aiba o consecinta. In functie de consecinti (pozitiva
sau negativé), acest comportament pe viitor se va in-
talni la copil cu o frecventd mai mare - daci a avut o
consecinta pozitiva (recompensa), sau cu o frecventa
mai mica - daca a avut o consecinti negativa (ignorare
sau aversiv). Exemplul unui comportament neadecvat
si a unei consecinte aversive: rastorni pe jos farfuria
cu mancare pentru ca nu-ti place (comportamentul),
strangi si speli pe jos (consecinta).

Recompensa si motivatie

O problema majora in ceea ce priveste programele de
terapie intensive este dificultatea de a-i motiva pentru a
realiza activitati, pentru a interactiona cu ceilalti, pentru
a comunica. Cheia pentru scaderea comportamentelor
inadecvate si inlocuirea lor cu comportamente accepta-
bile social este motivatia pe care o oferim copiilor. De
aceea, este important si aflim ce anume este motivant
pentru ei.

In terapia comportamentala aplicata, recompensele
sunt “uneltele” cu care se lucreazi pentru modelarea
comportamentului copiilor cu diverse tulburiri de dez-
voltare/ sindroame.

Recompensa este o consecinta oferitd unui comporta-
ment, nu unei persoane.

Recompensele au un “termen de valabilitate”: ceva
care inainte reprezenta o recompensa poate inceta si
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aibi aceasta semnificatie pentru copil. De aceea, este
important si fim atenti si mereu pregatiti sa identificam
alte recompense.

Stim ci “ceva-ul” pe care-]l oferim este recompensa atunci
cind probabilitatea ca un comportament sa se manifes-
te pe viitor creste. Pentru a creste motivatia copilului
pentru o anumita activitate, este indicatd prezentarea
recompensei Inaintea cerintei “Dupai ce faci cerculetul,
iti ofer jucaria”.

Logopedul va face stimularea si apoi corectarea limba-
jului si va fi un specialist de care copilul cu sindrom Down
va avea nevoie pe termen lung. Activitatea logopedica
cuprinde exercitii cu caracter general, pregititoare vor-
birii (educarea respiratiei, imitarea miscarilor organelor
fonoarticulatorii, dezvoltarea muschilor fini ai mainii,
optimizarea coordonarii oculomotorii). Alaturi de acestea,
mare parte din terapia logopedica se refera la exercitiile
cu caracter specific, exercitii care variaza in functie de
fiecare problema si de fiecare copil.

Cu o terapie intensiva si precoce, adultul poate deveni
independent in societate, poate urma gridinita si scoala,
poate avea prieteni, slujba, familie.

Durata de viata

Persoanele cu sindrom Down pot avea o viata lunga,
fericita si pot trece de 50 de ani. Uneori bolile si proble-
mele asociate pot determina moartea prematurd, insi
peste jumatate dintre persoanele cu sindrom Down trec
de varstade 50 de ani. M
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