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Se vocé esta lendo este texto é porque quer saber mais
sobre as pessoas com Sindrome de Down (SD). Talvez o
seu bebé ainda nao tenha nascido, ou tenha chegado ha
poucos dias, ou quem sabe, tenha vindo pela ado¢ao, ou
ainda, vocé seja um parente ou amigo nesta rede familiar.

O nascimento de uma crianca traz alegrias e emocoes,
preocupacoes e desafios, e isso nao é diferente quando
a crianca tem SD. Provavelmente existem preocupacgoes
sobre o bem-estar de seu bebé e sobre a capacidade
de lidar com todas as necessidades dele. Todos os teus
sentimentos sao validos.

SABEMOS QUE ESTA JORNADA TRAZ NOVAS EXPERIENCIAS E TEM
DESAFIOS UNICOS, MAS TENHA CERTEZA DE QUE VOCE NAO ESTA
$O. NA VERDADE, VOCE SE TORNOU PARTE DE UMA COMUNIDADE
GRANDE, PROFUNDAMENTE ATENCIOSA, CAI2ROSAMENTE

ACOLHEDORA, E SEMPRE DISPOSTA A COMPARTILHAR VIVENCIAS
E BOAS iINFORMACOES.

Esta cartilha traz orientacoes valiosas para este inicio de
jornada, e pode colaborar nos cuidados com o nhovo mem-
bro da familia.



MRS AFINAL, O QUE E A

E uma condicdo genética causada por uma cépia extra
do cromossomo 21 nas células das pessoas, e por isto
também é conhecida como Trissomia do Cromossomo
21 (T21). Cromossomos sao particulas extremamente
pequenas, que carregam nhossas informacoes genéticas e
estao dentro do nucleo das células.

O cromossomo 21 a mais e sua interacao com os demais
cromossomos causam as caracteristicas fisicas presentes
nas pessoas com SD e o comprometimento cognitivo
que afeta as habilidades de aprendizagem, sem significar
gue nao podem aprender, e sim, que tem um ritmo de
aprendizado diferenciado.

QUANTAS PESSOAS
COM

ViVEM NO BRASIL?

Nao sabemos com precisao, mas ela acontece na proporcao
de 1 bebé com SD para cada 700 nascimentos. Entao,
por dados indiretos, acreditamos que tenhamos cerca
de 300 mil pessoas com SD no Brasil e pouco mais de
66 mil no Estado de Sao Paulo. Sabemos também que o
bebé com deficiéncia pode nascer de raca branca, preta,
parda, amarela ou indigena, e em qualquer condicao
socioeconomica.



O QUE CAVSA A

Esta condicao geralmente acontece ao acaso. Na maioria
das vezes, por algum motivo que ainda desconhecemos, o
ovulo ou o espermatozoide carrega um cromossomo 21 a
mais e ai, na hora que eles se juntam e formam o embriao,
o bebé nasce com 47 cromossomos em suas células. Esta
é a forma mais comum de ter SD (aproximadamente em
95% dos casos) e € chamada de Trissomia simples ou livre.
As outras formas (translocacao e mosaicismo), sao mais
raras de acontecer.

O exame que da a certeza do diagnhdstico é o cariétipo,
e pode ser realizado durante a gestacao (quando
analisamos as células do feto) ou apés o bebé nascer,
onde a analise é feita nas células do sangue. Apesar de
ser possivel diagnosticar a SD pelas caracteristicas fisicas
ao hascimento, o cariotipo deve ser realizado em todas as
pessoas com a suspeita desta condicao.




Em primeiro lugar, seu bebé tem as
COMO A mesmas hecessidades de qualquer
outro bebé. Elesvao mamar,dormir
e chorar e vao precisar de todo
amor e carinho que vocé possa
oferecer. E 0 mais importante de
PODE AFETAR tudo: saiba que cada bebé é um
individuo unico e que as pessoas
com SD tém mais em comum com
suas familias do que entre si.

Bebés com SD crescem e se desenvolvem como todos os outros
bebés, mas em um ritmo um pouco mais lento, ou seja, podem
demorar um pouco mais para alcan¢ar habilidades como
andar, falar e comer sozinhos em comparacao com criancas
sem SD. Também apresentam comprometimento cognitivo
e podem ter questdoes comportamentais. Um ambiente
doméstico amoroso e cheio de boas expectativas, aliado aos
servicos de intervencao precoce, influenciarao positivamente
o desenvolvimento em todas as areas. Acreditem sempre no
potencial da sua crianca!

Nas ultimas décadas, a vida das pessoas com sindrome de
Down melhorou significativamente gracas aos avan¢os nhos
cuidados de saude, educacao, inclusao social e politicas
publicas direcionadas para esta populacao. Atualmente, a
maioria dos individuos vivera 60 anos ou mais.

Bebés com SD podem e devem ser amamentados

como quaisquer outros bebés. Dé o tempo
necessario para que seu bebé possa se beneficiar do
aleitamento materno.




Estudos demonstram que quando as familias recebem
o apoio e educacao adequados, estes bebés sao tao
capazes de serem amamentados com sucesso quanto
os bebés sem SD. Para alguns pode demorar mais, mas
a grande maioria, com ou sem SD, vai conseguir!

O leite materno (LM) é essencial para todos os bebés e
Mmais importante ainda para os bebés com SD, que tém
maior probabilidade de desenvolver algumas doencas
na primeira infancia, sendo o beneficio imunolégico
Mmuito expressivo. Outro aspecto é que o ato de
amamentar é a melhor estimulacao precoce para este
bebé pois favorece a melhora do téonus da musculatura
da face e a exploracao dos sentidos, além de fortalecer
o vinculo mae-bebé.

Existem algumas caracteristicas mais prevalentes em
bebés com SD que podem tornar a amamentacao
mais desafiadora: menor tdonus muscular, sonoléncia
excessiva, prematuridade, questoes que levem a
internacao na UTI neonatal, cardiopatias congénitas,
malformacoes do intestino e alteragdes da coordenacao
da degluticao. Nenhuma dessas condicoes, entretanto,
sao exclusivas de bebés com SD e hem impeditivas da
amamentacao.




9 DICAS para AMAMENTACAO

sendo considerada um ato natural,
precisa ser aprendida: busque orientagao com profissionais
que reconhecam e respeitem a amamentagao como um
direito de todas as criangas.

de especialistas em lactacao nos servigos
de saude que vocé frequenta mesmo que o bebé ainda nao
tenha nascido. Ha servicos gratuitos, como a Rede Banco de
Leite Humano.

aumentam a chance de sucesso:
posicoes especificas para amamentar, uso de almofadas que
exijJam menos do ténus do bebé, tecnicas para acordar o bebé
e roupas confortaveis pode fazer toda a diferenca.

de bebés com 5D que
amamentaram ou que ainda amamentam.

e pode ser alimentado: assegure que o
leite materno seja dado, mesmo que por meio de sonda,
seringa ou copinho. E caso o bebé precise ficar em jejum, tire o
leite das mamas com frequéncia para manter a sua producao.

. proporcione o contato pele a pele com o
bebé, e isto pode acontecer mesmo durante uma internagao.
Esta acao melhora o vinculo mae-bebé, favorece o aumento da
producao do leite e da duracao do aleitamento exclusivo, ajuda
o bebé a regular sua propria temperatura, ficar mais acordado,
ganhar peso, e ainda auxilia as maes na reducao do stress,
ansiedade e risco de depressao pos-parto.

geralmente nascem com peso menor e podem
ganhar menos peso no decorrer dos dias e semanas. Converse
com o pediatra sobre um ritmo aceitavel do ganho de peso e
assegure que ele esteja utilizando graficos de crescimento
desenvolvidos especificamente para esta populagao.




Pode haver

complementacao do aporte de leite com o proprio leite
materno com o uso de seringas, copinho, colher ou ate com o
uso de sonda presa perto do mamilo (translactacao).

e use a rede de apoio: especialistas
em lactacao, pediatra, fonoaudiclogos, enfermeiros e outras
maes que ja amamentaram. O importante & que vocé esteja
segura e a dupla mae-bebé possa usufruir dos beneficios da
amamentacao.

A Organizacao Mundal da Saude e a Sociedade
Brasileira de Pediatna recomendam seis meses
de amamentacao exclusiva, e que os bebeés
continuem a serem amamentados mesmo apos
a introducao alimentar. Bebés com 5D nao
devem ser excluidos desta recomendacgao!

E CASO OS PROBLEMAS SEJAM COMPLEXOS, AS
ESTRATEGIAS NAO FUNCIONEM E VOCE OV O TEV BEBE
NAO POSSAM PASSAR POR ESTA EXPERIENCIA DA
AMAMENTACAO, ESTA TUDO BEM TAMBEM! EXISTEM
FORMUIAS QUE PODEM NUTRIR ADEQUADAMENTE
NESTES PRIMEIROS MESES DE ViDA, E EIAS SERAO
DADAS POR VOCE COM O MESMO CARINHO E AFETO.



Pessoas com SD tem uma chance maior de ter alguns problemas
de saude. Por isso @ muito importante que algumas avaliacoes e
exames ja sejam realizados ainda na maternidade.

SAO ELES:

ECOCARDIOCHAMA: exame que avalla a forma e a funcdo do
coracdo. Alteragcbes na formacdo do coracdo sdo bem mals comuns
na SD e é Importante que se faca um dlagnoéstico precoce.

AVALIACAD AUDITIVA: todos os bebés preclsam passar por um
exame de triagem auditiva ("exame da orelhinha”). Como os bebés
com SD tem malor risco para deficiéncia auditiva & Indicado
amplilar a Investigacao com um exame adiclonal: a Medida de
Potenclal Evocado Auditivo do Tronco Encefillico (BERA) entre
outros exames para avallacdo da via auditiva.

HEMOGRAMA: algumas alteracbes no sangue sao mals comuns,
como aumento do namero de globulos vermelhos ou diminuicdo
do numero de plaquetas, e a desordem mieloproliferativa
transitoria.

TRIAGEM NEONATAL (“EXAME DO PEZINHO"): este exame é
Importante para todas as crlancas e avalla a presenca de Inumeras
doencas que podem se manifestar ao nascimento ou mals
tardiamente.

AVALIACAD OFTALMOLOGICA: existem algumas condicbes da
visdo que s3o mals comuns, Incluindo catarata congénita,
estrablsmo e outras.

ULTRASSONOGRAFIA DE CEREBRO, ABDOMINAL E DE QUADRIS:
Importante para rastrear algumas alteracdes das formacdes das
estruturas dos orgdos.

AVALIACAO CLINICA (e laboratorial, se necessario) das condicbes
de succdo e degluticdo, muilto Importante para o sucesso da
amamentacao.

Claro que as condicdes meédicas variam amplamente de bebé
para bebé, mas € importante que estas avaliagbes sejam
realizadas na maternidade, ou pelo menos ao longo do primeiro

més de vida, para que os diagnosticos sejam precoces e possam
ser implantadas as orientacdes e tratamentos adequados.




INTERVENCAO PRECOCE

Criangas com SD apresentam um ritmo peculiar nas diferentes areas do
desenvolvimento. Habilidades motoras como sentar, engatinhar e andar
além da coordenacao das maos e dedos demoram mais para acontecer.
Atrasos no inicio da fala sdao comuns, entao @ importante oferecer varias
estratégias para a comunicacgao.

Importante salientar que cada crianga se desenvolve em um ritmo
proprio, algumas com desenvolvimento mais rapido e outras mais lento,
mas a grande maioria delas atingira todos os marcos do
desenvolvimento.

Para otimizar o desenvolvimento global das criancas com SD existem
programas de intervengao precoce e 0s mais comuns sao nas areas da
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. Pesquisas indicam
que esses servigos tém um impacto muito positivo no desenvolvimento
e devem comecgar apos o nascimento e manter-se durante toda a
primeira infancia.

Para saber mais, procure as Unidades Basicas de Saude, ONGs ou
Associacbes de Pais de pessoas com SD. Pega orientagdao ao pediatra
para que indique os servicos disponiveis na sua regiao.

VACINAS

Criangas com SD podem ter uma desregulacgao do sistema imunolégico,
fazendo com que figuem mais vulneraveis as doencas infecciosas.
Portanto & extremamente importante que estejam protegidas através
das vacinas incluidas no Plano Nacional de Imunizacao.

As vacinas devem ser dadas a todas as criangas com SD seguindo o
calendario oficial, e se possivel, utilizar aquelas que tem espectro maior
de protecao. A vacina contra Influenza, com a primeira dose aos 6 meses
de vida, deve ser aplicada todos os anos durante toda a vida. Pode ser
necessario ampliar a prote¢daoc contra o pneumococo com a vacina
Pneumo 23 aos 2 anos de idade. Converse com o pediatra para saber se
seu bebé tem indicacao de receber o anticorpo contra o virus sincicial
respiratério (Palivizumabe) nos primeiros 2 anos de vida.




A0 I2NGO DA VIDA

Habitos saudaveis de vida sao fundamentais
para a boa saude fisica e mental. Portanto,
dieta variada e natural, atividades fisicas e
esportivas, sono reparador e vida social ativa
devem ser ensinados e estimulados.

(link nas referéncias desta cartilha), que orientam todas

as avaliagoes pertinentes, de acordo com a faixa etaria.

Compartilhe esta informacao com o médico da sua
criancga, pois hem todos os profissionais de saude tem
as informacoes necessarias e desejadas para um bom
seguimento.




EDUCACAO

E muito comum observarmos comportamentos de superprotecdo
e infantilizacdao em relacao as pessoas com SD. Claro que as
criancas devem ser tratadas como criangcas, mas é comum
presenciarmos adolescentes, jovens e adultos serem abordados
de maneira infantilizada. Portanto, tenha para vocé que pessoas
com SD devem ser consideradas com a maturidade de sua idade.

Procure também educar a criangca com as regras e os limites
necessarios. O fato de ter algum comprometimento cognitivo
nao significa que nao possam compreender os combinados ou
ter comportamentos adequados. Delegar tarefas de acordo com
sua maturidade e capacidade s6 faz melhorar o seu senso de
responsabilidade, resiliéncia e autoestima. E nunca se esqueca:
dar limites também é uma demonstracao de amor.

A experiéncia mais importante para uma criancacom SD é se sentir
de fato um membro de uma familia feliz e amorosa e participar de
todas as atividades com seus familiares. Oportunidades e desafios
sao a chave para que as criancas crescam com mais autonomia.

A escola deve ser preferencialmente aquela comprometida com o
atendimento da diversidade de alunos, ou seja, uma escola inclusiva.
Ja existe literatura suficiente que comprova que criangas com e sem
deficiéncia estudando lado a lado, nas mesmas salas de aula da escola
comum, se beneficiam mutuamente. E se queremos um mundo de
Mmais respeito e menos preconceito, esta é a saida: criancas com todas
as suas diversidades crescendo, brincando e aprendendo juntas.

E importante salientar que no nosso pais temos uma legislacdo (Lei
Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia) que garante a
Educacao Inclusiva como um direito de todas as criangas.



P4 Se vocé tem outros filhos,
lRMﬂOS pode ser que esteja com
~ duvidas sobre como

E 'RM“S conversar sobre o irméao
ou irma com Sindrome de

Down. Certamente vocé é a melhor pessoa para decidir quanta
informacao é apropriada, e o tipo de conversa vai depender da
idade, do nivel de compreensao e da curiosidade. Se os irmaos
ou irmas ja frequentam a escola ou alguma outra atividade com

outras criancgas, tente saber se eles tém um coleguinha com SD,
pois isso pode facilitar o entendimento deles.

Os filhos seguirao seu exemplo. Se vocé encarar a SD como apenas
uma das caracteristicas de seu bebé, seus outros filhos também
o farao, pois como mencionamos anteriormente, o seu bebé nao
é definido por ter a trissomia do cromossomo 21: ele é unico e
tem o jeitinho sé dele. E importante que a relacdo entre irmaos
seja a mais natural possivel, sem superprotecao ou tolerancia
demasiada com o filho que tem SD.

COMBATE AO PRECONCEITO

As palavras tém poder e podem criar barreiras. Por isso é importante usar
os termos corretos. No caso da SD, é recomendado utilizar “meu filho com
sindrome de Down”, ao invés de “meu filho Down”.

A razao por tras disso é que a linguagem mostra que o mais importante
sobre uma pessoa nhao é um diagnostico, mas a individualidade de cada
um, e que ter SD por exemplo, é s6 mais uma caracteristica desta pessoa
dentre tantas outras.

Nao reforce os esteredtipos que de forma comum ouvimos por ai sobre as
pessoas com SD. O fato de terem uma condic¢ao (trissomia do cromossomo
21) nao as faz serem iguais entre si: cada pessoa tem sua personalidade
propria, capacidades, preferéncias e talentos unicos. E aten¢ao: nao sao
eternas criancgas! Crescem e se tornam adultos que gostam de atividades e
companhia de outros adultos.



Assim como todas as pessoas com
ﬂ 'To deficiéncia, as pessoas com SD tem direitos

garantidos. Conhec¢a os principais deles:

Igualdade de oportunidades com as demais pessoas e nao
devem ser discriminadas. (Lei 13.146/2015, art. 4°)

Atendimento prioritario e prioridade em servicos de
atendimento ao publico (Lei 13.146/2015, art. 9°)

Cuidados de saude assegurados, por intermedio do SUS,
garantido acesso universal e igualitario (Lei 13.146/2015, art. 18)

Educacao de qualidade podendo denunciar qualquer forma
de violéncia, negligéncia e discriminacao (Lei 13.146/2015,
art. 27, paragrafo unico)

Ter um trabalho de sua livre escolha em ambiente acessivel e
inclusivo, em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas (Lei 13.146/2015, art. 34)

Ter um beneficio em dinheiro, caso comprovado nao possuir
condigcdes econdmicas (Lei 13.146/2015, art. 40, e, Lei
8.742/1993, art. 20)

Acesso a cultura, ao esporte, ao turismo e ao lazer em

igualdade de oportunidades com as demais pessoas
(Lei 13.146/2015, art. 42)

Transporte e mobilidade, podendo exigir a eliminacao de
barreiras e de obstaculos ao seu acesso (Lei 13.146/2015, art. 46)

Votar e se candidatar a cargo politico. (Lei 13.146/2015, Art. 76)

Acessibilidade em predios e construgoes de uso publico
(Lei 13.146/2015, art. 56)



Lembre-se sempre que vocé nao esta sozinho neste novo caminho
e que ha outras pessoas em todo o Estado de Sao Paulo, pais
e maes, prontos e dispostos a compartilhar suas experiéncias,
conhecimento e apoio nheste momento. Muitos poderao ajudar
pessoalmente, outros por telefone ou online, e os grupos de
acolhimento podem colocar vocé em contato com toda esta
comuhnidade.

Passadaessafaseinicialdeinseguran¢a,naoconseguimosimaginar
nossa vida de outra forma, sem este novo filho. Desenvolvemos
um amor profundo por seus dons, talentos e beleza Unicos. E
em seguida, além de sentirmos uma apreciacao profunda pela
diversidade humana, temos a sensacao de que nossa vida com
nosso filho com SD é simplesmente uma vida comum.

Nossaexperiénciaéqueomomentoinicialdereceberodiagndstico
€ unico e individual, e que ter informacoes relevantes neste inicio
de jornada contribui para acalmar nossos coragoes. Este é o
objetivo desta cartilha.

Ana Claudia Brandao

Mmédicado Centro de Especialidades Pediatricas do Hospital
Israelita Albert Einstein, Membro do Comité Técnico-
Cientifico da Federacao Brasileira das Associacoes de

sindrome de Down e Presidente do Nucleo de Estudos sobre

a Crianga e o Adolescente com Deficiéncia da Sociedade
de Pediatria de Sao Paulo.

Mae de Pedro, 28 anos e com SD, Georgia e Rafael, e avd
da Helena.
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Diretrizes de Atencao a Pessoa com sindrome de Down do Ministério
da Saulde:

https: //fbvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/fdiretrizes_atencao_pesso
a_sindrome_down.pdf

GCraficos de crescimento especificos para pessoas com sindrome de
Down:

https: /mww.sbp.com.br/departamentosfendocrinclogia/graficos-de-
crescimento

Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia:
https:/mwww.cnmp.mp.br/portal/images/lei_brasileira_inclusao__ pess
oa__deficiencia.pdf

Cartilha “3 vivas para o bebé!” Guia para maes e pais de criangas com
sindrome de Down:

http:/Arww.movimentodown.org.br/fwp-contentfuploads/2012/12/TR%
C3%BAS-VIVAS-PARA-O-BEB%C3%8A-2014.pdf

Federacao Brasileira das Associagdes de sindrome de Down:
http:/ffederacacdown.org.br

Rede Global de Bancos de Leite Humano:
https: /frblh.fiocruz.brflocalizacac-dos-blhs

Grupos de Acolhimento:
Projeto Lagos - Instituto Serendipidade
https:/mwww.serendipidade.org.br/projetos/projeto-lacos

Instituto Empathiae: https: /fempathiae.org
Chat21:https:/Mmwww.chat21l.com.br/
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