Pais com filhos Sindrome de Down

Ha muita expectativa em relacdo ao nascimento de um bebé, os pais estdo
cheios de sonhos, ja imaginando qual sera o nome do filho, a cor do seu
quarto, o uniforme do time, as aulas de ballet e at¢ mesmo a escolha da
profissdo. Ao nascer uma crianga com Sindrome de Down € natural que os pais
figuem chocados, devido a pouca informacdo, podem supor que cometeram
algum erro e por isso se sentem culpados. Sentimentos de inseguranca e
incerteza, bem como duvidas sobre como tratar a crianca e o que o futuro lhes
reserva podem surgir.

A medida que a situacdo se torna mais clara, os sentimentos de medo,
vergonha e ou rejeicdo, que sdo naturais nesse momento, poderdo ser
superados.

Os pais passarao por um periodo de adaptacdo e quando sédo orientados por
profissionais da area da saude, irdo perceber que sua familia podera ter uma
vida “normal” como as outras.

A Sindrome de Down ocorre em todas as racas, em qualquer classe social, e
em todos os paises. Diferente do que muitas pessoas pensam, ela ndo é uma
doenca, mas sim um erro genético, sendo desenvolvidos 47 cromossomos no
lugar dos 46 que se formam normalmente. O material genético em excesso
altera o desenvolvimento regular da crianca. Este cromossomo extra se
encontra localizado no par de cromossomos 21, dai o outro nome pelo qual
também € conhecida: Trissomia do 21. Para confirmar o diagnostico de
Sindrome de Down é necessario fazer um exame genético chamado cariétipo.
A crianca com esta sindrome deve ser encaminhada, o mais precocemente
possivel, para servicos especializados que orientem o0s pais sobre o
prognéstico e a conduta terapéutica. A qualidade de vida dessas pessoas
depende, principalmente, dos cuidados da familia.

O desenvolvimento da crianga com Sindrome de Down ocorre em um ritmo



mais lento que o das demais criancas. Embora haja atraso no desenvolvimento
motor e intelectual, isto ndo impede que a crian¢a aprenda suas tarefas diarias
e participe da vida social e da familia. Para um desenvolvimento saudavel é
importante fortalecer a autodeterminacao desde crianca, ajuda-la na busca de
independéncia e autodirecionamento.

Com estimulacdo podera desenvolver-se na escola, nas artes, na cultura, na
religido, nos esportes, no lazer, no mercado de trabalho, enfim, em todas as
areas. A convivéncia em sociedade contribuira com o desenvolvimento
emocional.

Com o auxilio de profissionais especializados tornar4d mais acessivel o
desenvolvimento desta crianca e o manejo da familia. Nos atendimentos
psicolégicos é reforcado aos pais que a crianca deve ser educada e
disciplinada como qualquer outro filho. Os pais devem ensinar-lhe os limites,
ndo permitindo que ela faca tudo o que quiser. Os genitores também devem
procurar ndo super protegé-la, permitindo que execute suas atividades e tenha
liberdade.

E fundamental na convivéncia com pessoas com deficiéncia olhar com respeito
as diferencas e acreditar em seus potenciais. E necessario considerar as
limitacdes, que ndo podem ser negadas, e principalmente observar suas
habilidades e favorecer ao maximo a autonomia destas pessoas.

Sugere-se olhar para as pessoas com Sindrome de Down, como pessoas que
tém uma identidade, que séo ativas na sociedade e que sao livres para tomar

decisbes, como qualquer outra pessoa.
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