 Rehabilitacja Małgosi  z  Zespołem Downa
          Jak rehabilitować dziecko z zespołem Downa? Jak wspomagać rozwój dziecka z ZD? Jaką wybrać metodę rehabilitacji? Myślę, że większość rodziców małych dzieci z ZD zadaje sobie takie pytania. Niestety często zdarza się , że nikt ze specjalistów nie udzieli im  właściwej odpowiedzi na te pytania. Słyszy się,  że dzieci z  Zespołem Downa  bardzo dobrze się rozwijają, łatwo nawiązują kontakt,  chodzą do przedszkola, niektóre nawet do masowej szkoły… Można też usłyszeć ,że dzieci z ZD  ruchowo rozwijają się wolniej niż zdrowi rówieśnicy ale tak właściwie to nie trzeba ćwiczyć bo te dzieci przecież chodzą itp. Chodzą tylko jak ? Niezgrabnie z pochyloną głową do przodu, nogi pozostają z tyłu, a podczas siedzenia się garbią. Problem stanowi obniżone napięcie mięśniowe. Bardzo często wystawiają język z buzi przez co sprawiają wrażenie osób bardziej upośledzonych niż są w rzeczywistości.
Rodzice dziecka powinni  usłyszeć ,że dziecko odpowiednio stymulowane , wspomagane w swoim rozwoju  i rehabilitowane od pierwszych dni swojego życia,  na pewno będzie się znacznie lepiej rozwijało , niż dziecko pozostawione bez pomocy.
           Zdecydowałam się napisać o naszych doświadczeniach i zmaganiach w rehabilitacji i terapii Małgosi dziecka z ZD, które zaczęły się tuż po urodzeniu i trwają nadal ponieważ pomyślałam, że może nasze doświadczenia  pomogą rodzicom małych dzieci  z  ZD podjąć decyzję o wczesnym rozpoczęciu rehabilitacji. Postanowiłam napisać nie tylko o rehabilitacji metodą  Vojty. Chciałabym        w ten sposób zwrócić   uwagę rodziców  na konieczność wczesnego  objęcia dziecka  kompleksową  terapią   i rehabilitacją :  rehabilitacją ruchową, opieką logopedyczną, pedagogiczną i psychologiczną, a  także opieką lekarską, (konieczność zrobienia podstawowych badań lekarskich:  badanie wzroku       i słuchu, tarczyca (tsh), ewentualnie badań kardiologicznych, gastrologicznych, neurologicznych)  od pierwszych dni życia dziecka.

            Małgosia urodziła się w 38 tygodniu ciąży w dobrej formie.  Od początku wiemy, że dziecko potrzebuje rehabilitacji i odpowiedniej stymulacji.  Mała ma problem ze ssaniem co jest związane z obniżonym napięciem mięśniowym. Będąc jeszcze w szpitalu masuję jej podniebienie, mała zaczyna powoli ssać , nie poddaję się i udaje się ! Potem w domu dochodzą inne masaże w obrębie twarzy na zewnątrz i wewnątrz buzi.

Dosyć szybko po trudnym powrocie do domu ze szpitala z diagnozą Zespół Downa mobilizujemy siły . Zaczyna się : kontrole w szpitalnej poradni patologii noworodka, wizyta u kardiologa, który stwierdza przetrwały przewód Bothala ( wada  być może sama ustąpi albo trzeba ją będzie operować, czekamy), wreszcie wizyta w poradni genetycznej -  diagnoza:   Zespół Downa , czekamy na badania genetyczne i wyniki niespełna rok. Jednak już podczas wstępnego badania w poradni i genetycznej, diagnoza nie pozostawia wątpliwości . Nie ma na co czekać, na szczęście wada serca pozwala na podjęcie rehabilitacji. 
Przy wypisie ze szpitala dostajemy skierowanie na rehabilitację do T., gdzie prowadzą terapię metodą NDT Bobath. Zaczynamy rehabilitację po 1-szym miesiącu życia. Następna wizyta za miesiąc .Nie podoba nam się proponowana częstotliwość spotkań z fizjoterapeutą. Małgosia podobno napięcie ma całkiem dobre  ale robi  „różne wygibasy” , pręży się,  odgina głowę do tyłu,   aż w końcu robi niekontrolowany przewrót z brzucha na plecy. To wszystko nam się nie podoba. Jest to nasze pierwsze dziecko,   nie mamy doświadczenia ale widzimy, że coś jest nie tak.  Małgosia jest niespokojna, ma problemy ze spaniem, jest płaczliwa. Nie chce leżeć na brzuchu, każda próba położenia na brzuchu połączona jest z płaczem i protestem. Jesteśmy pewni , że małej potrzebna jest bardziej „konkretna rehabilitacja”. Myślimy o metodzie Vojty. Temat rehabilitacja metodą Vojty nie jest mi zupełnie obcy (jestem pedagogiem specjalnym i logopedą) ale tak naprawdę nie jest mi znany. Podobnie jak nie jest tak naprawdę znany wielu specjalistom : pedagogom, psychologom i lekarzom zajmującym się terapią dzieci niepełnosprawnych.
Dr M. Niewolik wychwytuje wszystkie nieprawidłowości ,asymetryczne ułożenie ciała,  nadmierne wyginanie głowy do tyłu, asymetrię ułożenia głowy ,mostki w pozycji  na plecach, obniżone napięcie mięśniowe. Decydujemy się na terapię metodą Vojty w Neurokinezis.  P. Wojciech Dutka profesjonalnie tłumaczy nam istotę metody  Vojty.    Osoba terapeuty , sposób podejścia ,  traktowanie rodzica jako partnera w  rehabilitacji  dziecka czyni cuda!   Rzeczowe  odpowiedzi na  nasze pytania  utwierdzają nas  w przekonaniu ,że  trzeba ćwiczyć właśnie metodą Vojty  i  że jest to właściwa droga. 
Jednak muszę napisać, że podjęcie decyzji o rehabilitacji metodą Vojty nie jest dla nas taką prostą sprawą.  Słyszymy  ten płacz,  protest małego  dziecka ,  naszego dziecka. To od nas zależy w jaki sposób poprowadzimy terapię.  Wiemy też, że nasze dziecko ostro protestowało, płakało podczas wcześniej prowadzonej terapii metoda NDT Bobath, w czasie delikatnego masażu rąk i nóg. Staramy się myśleć racjonalnie.  Zdajemy sobie sprawę z tego, że ćwicząc metodą Vojty możemy pomóc naszemu dziecku. Wiemy, że ćwiczenia nie są bolesne ( nie naciskamy jedynie stymulujemy określone punkty ciała), jedynie pozycja w której układamy dziecko daje mu poczucie pewnego dyskomfortu: „ktoś układa moje ciało nie tak jak ja tego chce”. Sami przyjmujemy określone pozycje ćwiczeń, by w ten sposób zrozumieć sytuację malucha   podczas  ćwiczeń  metodą  Vojty.   Wiemy  również ,     że małe dziecko na co dzień  płacze  z różnych powodów:  gdy jest głodne, chce mu się pić , jest śpiące, jest pozostawione bez matki lub jest poddawane rozmaitym  zabiegom medycznym (pobranie krwi, zastrzyki, itp.)Wytrzymujemy płacz dziecka podczas pobierania krwi bo wiemy jaki jest tego cel. Dlaczego mielibyśmy zrezygnować z terapii która może pomóc w rozwoju naszemu dziecku tylko dlatego,  że dziecko podczas ćwiczeń  płacze bo w ten sposób wyraża swój  protest    (przecież tylko  w ten sposób to może zrobić).  Szkoda, że tak mało osób rozumie istotę ćwiczeń metodą  Vojty. Rodzice na ogół spotykają się z krytyką i potępieniem w sytuacji kiedy podejmują się rehabilitacji Vojtą, a tak naprawdę potrzebują dużego wsparcia. Zaczynając ćwiczenia słyszymy od niektórych spośród znajomych i rodziny słowa  dezaprobaty, zwątpienia w sens ćwiczeń ale też  słowa zrozumienia. Komentarze osób znajomych i bliskich odbijają swój ślad.
             Zaczynamy długą prawie trzyletnią rehabilitację metodą Vojty.   Zaczynamy rehabilitację          w 2 miesiącu życia, ćwiczymy  4 razy dziennie. W ćwiczeniach wspomaga mnie mój mąż.  Razem jeździmy na rehabilitację i razem ćwiczymy w domu.  Zauważamy, że po ćwiczeniach mała jest znacznie spokojniejsza i lepiej śpi. Zdarza się, że po ćwiczeniach układa symetrycznie głowę. Widzimy duże zmiany w ułożeniu ciała i zachowaniu dziecka,  a to  motywuje nas do kontynuowania ćwiczeń.
W 4 miesiącu w  związku z problemami Małgosi :  wyginanie się , prężenie i oczopląs pediatra kieruje nas do neurologa. Neurolog widząc te problemy podejrzewa epilepsję, która ostatecznie po badaniu  EEG zostaje wykluczona. Zaś przy okazji badania okulistycznego w związku z oczopląsem  okulista stwierdza dużą wadę wzroku (wtedy -6,-7, a obecnie -9, -10).Niesymetryczne ułożenie głowy utrudnia nie tylko badanie okulistyczne- ocenę wodzenia wzrokiem za przedmiotem ale także  codzienne poznawanie najbliższego otoczenia dziecka.
Od ok. 4 miesiąca mała pozostaje pod opieką ortodonty dr Radwańskiej, która pokazuje jak masować buzię dziecka z ZD i jak prawidłowo karmić łyżeczką dziecko z obniżonym napięciem mięśniowym. Masaż nie może ”rozleniwiać „ mięśni twarzy, musi je  wzmacniać tzn., że nie każdy rodzaj masażu może być stosowany u dzieci z obniżonym napięciem mięśniowym . Uczymy się jak prawidłowo karmić  łyżeczką dziecko z ZD czyli dziecko z hipotonią .(w inny sposób powinno się karmić dziecko ze wzmożonym napięciem mięśniowym a inaczej z obniżonym). Małgosia wszystko je łyżeczką , nie uznaje butelki , jedynie napoje pije z butelki.
W 7 miesiącu życia Małgosia wykonuje kontrolowany przewrót z pleców na brzuch. Jesteśmy bardzo dumni! Małgosia dostaje dyplom, my gratulacje! Mamy dyplomowanego bobasa!  Ćwiczymy dalej       i cierpliwie czekamy na kolejne postępy naszego dziecka.  Następnie wykonuje kontrolowany obrót z brzucha na plecy.                                                                                                                                                                               Mała robi nam niespodziankę i zaczyna gaworzyć w czasie tak jak jej zdrowi rówieśnicy.
Od  8 miesiąca ćwiczymy 3  razy dziennie , a w weekendy  4 razy i inne wolne dni, jest to związane      z moim powrotem do pracy.  W  8 miesiącu mała zostaje wykonane orientacyjne badanie słuchu.       W czasie badania dziecko nie odwraca głowy w jedną stronę , znów (podobnie jak w przypadku badania wzroku)  asymetria głowy utrudnia badanie i sugeruje niedosłuch po tej stronie. Robimy badanie obiektywne i okazuje się, że dziecko świetnie słyszy, a jedynie problem ruchowy związany      z asymetrią utrudnia swobodny ruch głowy w obie strony.
 Kolejna wizyta u ortodonty. Decydujemy się na zakładanie  płytki stymulacyjnej do buzi  3-4 razy dziennie na 15-20 minut według zaleceń ortodonty  dr D. Żmudy - Stawowiak.  Systematyczne zakładanie płytki stymulacyjnej ,  codzienne masaże buzi oraz terapia metodą  Vojty  po 5  miesiącach przynosi efekty:  zamknięta buzia, dobra pionizacja i sprawność języka co w późniejszym czasie owocuje dobrą artykulacją głosek .
Ćwiczymy i czekamy na kolejne etapy rozwoju. W  14 miesiącu Małgosia  czołga się, w  15 miesiącu siedzi  samodzielnie i raczkuje. Następnie mając  17 miesięcy wstaje podtrzymując się mebli, a w 18 miesiącu  idzie przy meblach dostawiając nogę do nogi . Również w 18  miesiącu Małgosia ma zabieg kardiologiczny (podwiązanie przewodu Bothala).  Ze względu na stan zdrowia małej przerywamy ćwiczenia na 2 miesiące. Jest to też dla nas czas odpoczynku od ćwiczeń i  zebrania sił na dalszą rehabilitację.
 Małgosia powtarza sylaby , naśladuje odgłosy zwierząt  i dźwięki różnych przedmiotów. Zaczynają się też pojawiać pierwsze nieporadne słowa. Uwielbia książki, rymowane wierszyki. Codziennie czytamy książki i  nazywamy obrazki. Rytuałem stały się też wieczorne  ćwiczenia logopedyczne w formie zabawy.  Na przekór poglądowi niektórych specjalistów, że dzieci ćwiczone metodą Vojty nie mówią, Małgosia zaczyna mówić! 
W międzyczasie pojawia się problem z niedoczynnością tarczycy. Poziom TSH  u dzieci z ZD trzeba systematycznie kontrolować, bo ma to istotne znaczenie dla rozwoju umysłowego dziecka. Małgosia przez następne 2,5 roku dostaje letrox.( Jeśli chodzi o podawanie hormonu dzieciom z ZD to nie ma jednolitego podejścia  wśród endokrynologów).
Po  dwumiesięcznej przerwie wracamy do ćwiczeń. Zauważamy jak dziecko idzie „do przodu”.         Tuż przed drugimi urodzinami Małgosia samodzielnie stawia  pierwsze kroki. Znów kolejny dyplom! Tak długo czekaliśmy na ten moment, kiedy sama zacznie chodzić. Ćwiczymy dalej, motywujemy małą i samych siebie określając cel ćwiczeń: żeby Małgosia lepiej i sprawniej chodziła.
 To już 2 lata ćwiczeń metodą Vojty. W kolejnych miesiącach zauważamy ,że Małgosia już nieźle radzi sobie w chodzeniu w domu w dobrze znanym sobie otoczeniu. Na pewno tak duża wada wzroku stanowi ograniczenie w sprawnym poruszaniu się. Określamy sobie i Małgosi kolejny cel ćwiczeń: żeby Małgosia dobrze chodziła po trawie. Nasz następny cel: żeby Małgosia sprawnie chodziła po kamieniach. Przed każdymi ćwiczeniami Małgosia sama mówi  na miarę swoich umiejętności językowych po co ćwiczy! Stół z materacem do ćwiczeń to zwyczajny pokojowy mebel. W ciągu dnia układa misia lub lalkę na materacu i ćwiczy metodą Vojty! Ćwiczenia są jednym z elementów jej dnia codziennego,  tak jak zabawa ,jedzenie,  spanie.
Rezygnuję z podawania małej picia w butelce. Niestety bezskutecznie pracuję nad wprowadzeniem picia z kubka. Dopiero nauka picia z kubka z wykorzystaniem kubeczka firmy Medela przynosi efekty. Sprawdza się też jednorazowy plastikowy kubek do picia. Dziecko powoli  zaczyna pić z kubka tzn. potrafi nabrać łyk napoju ustami i prawidłowo go przełknąć. Jednak  ćwiczenia w doskonaleniu samodzielnego picia z kubka trwają do dzisiaj.
W wieku 2,5 roku Małgosia zaczyna uczestniczyć w zajęciach z pedagogiem specjalnym w ramach wczesnego wspomagania. Ma możliwość wejścia w inne środowisko, możliwość kontaktu z innymi dziećmi w przedszkolu gdzie odbywają się te zajęcia. Niestety urzędnicy ograniczają bezprawnie ilość przysługujących godzin wczesnego wspomagania  - na możliwych 8 przyznają jedynie 4 w miesiącu.    W kolejnym roku udaje mi się to zmienić, Małgosia dostaje maksymalną ilość godzin zajęć.
Małgosia ma prawie 3 lata. Dr. Niewolik proponuje nam przerwę w ćwiczeniach .Decydujemy się na zakończenie terapii ale nadal pozostajemy pod opieką poradni  Neurokinezis.  Małgosia rozwija się bardzo dobrze pomimo dużej wady wzroku -10. Próbujemy wszelkich sposobów by zechciała założyć chociaż na chwilę okulary, trwa to półtora roku. W wieku 4 lat „ pozwala „ na założenie okularów i od tej pory nosi je non stop! Ma dość dobrze rozwiniętą mowę czynną:  ma duży zasób słów, mówi nawet prostymi zdaniami. Wymawia prawie wszystkie głoski oprócz tych ,które pojawiają się później(cz, dż, r), w niektórych wyrazach pojawia się:  sz, ż. Jej mowa nie zawsze jednak jest zrozumiała dla innych osób  ze względu na  uproszczenia spółgłoskowe, opuszczanie i zamianę głosek. Dużo powtarza ,ale mówi też od siebie wyrażając prośbę , nazywając przedmioty , czynności i różne sytuacje.  Małgosia potrzebuje jednak stałego motywowania do mówienia i posługiwania się mową w komunikowaniu się z innymi osobami.

 Kontrolujemy systematycznie wyniki tsh tarczycy, okazuje się, że od dłuższego czasu utrzymują się w normie. Zmieniamy endokrynologa, a ten decyduje o odstawieniu leków .Jesteśmy zaskoczeni decyzją lekarza ale stosujemy zalecenia (Różne podejścia endokrynologów w sprawie leczenia dzieci z ZD).
Małgosia ma 4 lata , jedziemy na pierwszy turnus rehabilitacyjny. Mamy możliwość poznania innych rodziców i dzieci z Zespołem Downa.  Małgosia zdobywa nowe doświadczenia, korzysta z różnych form terapii i rehabilitacji. Na turnusie ma możliwość uczestniczenia w zajęciach hipoterapii.              W związku z tym przed wyjazdem na turnus robimy badanie RTG kręgosłupa szyjnego w celu wykluczenia podwichnięcia szczytowo –obrotowego co czasami występuje u dzieci z ZD (jest to niebezpieczne np. w czasie upadku, podczas ćwiczeń gimnastycznych, nie można robić tzw. fikołków). Okazuje się, że obraz RTG nie wyklucza jednoznacznie niestabilności szczytowo- obrotowej. Następnie Małgosia ma wykonany rezonans magnetyczny kręgosłupa szyjnego a ten już jednoznacznie wyklucza niestabilność.
W wieku 4,5 roku Małgosia przechodzi zabieg podcięcia migdałów podniebiennych i wycięcia trzeciego migdała. Zabieg jest konieczny ze względu na nocne bezdechy. Mała też często” łapie” infekcje przez co ma problem z oddychaniem, śpi z otwartą buzią. Zabieg zdecydowanie poprawia jej funkcjonowanie: mała śpi z zamkniętą buzią, nie chrapie, nie ma bezdechów i lepiej się wysypia przez co lepiej funkcjonuje w ciągu dnia. Zmienia się wyraz twarzy , mała lepiej domyka buzię .                       Kolejny problem zostaje rozwiązany , ale pojawia się  następny : Małgosia oblizuje językiem brodę i jak na razie bezskutecznie szukamy sposobu by to zachowanie wyeliminować. Kolejny trudny do rozwiązania problem to zgrzytanie zębami.
            Na zakończenie chcę napisać jeszcze parę słów o naszej córce. Małgosia ma teraz 5 lat, chodzi do przedszkola integracyjnego. Lubi muzykę, piosenki i zabawy dla dzieci. ”Piosenki” w jej dziecięcym wykonaniu sprawiaja nam dużo radości. Lubi też nieco inny rodzaj muzyki. Jest zafascynowana piosenką AC\DC  „Thunderstruck”. Uwielbia książki: wiersze i rymowanki,  a przede wszystkim bajki. Szczególnie bliska jest jej „Królewna Śnieżka” oraz książki z serii „Tupcio Chrupcio…”
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