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SINDROME DE DOWN




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

O nascimento de uma crianga
traz alegrias e emogdes, preo-

cupagodes e desafios, e isso ndo é diferente quando a crianga tem SD.
Provavelmente existem duvidas sobre o bem-estar de seu bebé e a
capacidade de lidar com todas as necessidades dele. Todos os seus

sentimentos sdo validos.

SABEMOS QUE ESTA JORNADA TRAZ NOVAS
EXPERIENCIAS E TEM DESAFIOS UNICOS, MAS TENHA
CERTEZA DE QUE VOCE NAO ESTA SO. NA VERDADE,
VOCE SE TORNOUV PARTE DE UMA COMUNIDADE

GRANDE, PROFUNDAMENTE ATENCIOSA,
CALOROSAMENTE ACOLHEDORA E SEMPRE DISPOSTA
A COMPARTILHAR ViVENCiIAS E BOAS iNFORMACOES.

Esta cartilha traz orientagdes valiosas para este inicio de jornada
e pode colaborar nos cuidados com o novo membro da familia.



MAS, AFINAL, O QUE E A

E uma condicdio genética causada por uma cépia extra do cromossomo
21 nas células das pessoas, e por isso também é conhecida como
Trissomia do Cromossomo 21 (T21). Cromossomos sdo particulas
extremamente pequenas, que carregam nossas informagdes genéticas e
estdo dentro do ndcleo das células.

O eromossomo 21 o mais e sua interagdo 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 que ndo podem aprender, mas sim que tém um ritmo
de aprendizado diferenciado.
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COM SINDROME
DE DOWN VIVEM
NO BRASIL? ¢
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Nd&o sabemos com precisdo, mas estima-se
que a proporgdo seja de 1 bebé com SD
para cada 700 nascimentos. Entdo, por
dados indiretos, acreditamos que tenhamos
cerca de 300 mil pessoas com SD no Brasil
e pouco mais de 66 mil no estado de Sdo
Paulo. Sabemos também que o bebé com
deficiéncia pode nascer branco, preto,
pardo, amarelo ou indigena, e em qualquer
condigdo socioecondmica.



O QUE CAUSA A

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

O exame que da a certeza do diagndstico é o caridtipo e pode ser realizado
durante a gestacdo (quando analisamos as células do feto) ou apds o bebé
nascer, quando a andlise & feita nas células do sangue. Apesar de ser
possivel diagnosticar a SD pelas caracteristicas fisicas ao nascimento, o
cariétipo deve ser realizado em todas as pessoas com suspeita da condigdo.

€ IMPORTANTE SALIENTAR,
PORTANTO, QUE A SD NRO E
CAUSADA POR NADA QUE A

MAE OV O PAI FIZERAM OV ’@i

DEIXARAM DE FAZER ANTES ‘

OV DURANTE A GESTACAO. Q
- =




Em primeiro lugar, seu bebé tem as
mesmas necessidades de qualquer
outra crianga. Ele vai mamar, dormir
e chorar e vai precisar de todo amor
e carinho que vocé possa oferecer. E

PODE aFETaR o mais importante de tudo: saiba

A 2 que cada bebé é um individuo Unico e
o MEU BEBE H que as pessoas com SD tém mais
em comum com suas familias do
que entre si.

Bebés com SD crescem e se desenvolvem em um ritmo um pouco mais

lento, ou seja, podem demorar mais para alcangar habilidades como
andar, falar e comer sozinhos. Também apresentam comprometimento
cognitivo e podem ter questdes comportamentais. Um ambiente
doméstico amoroso e cheio de boas expectativas, aliado aos servigos de
intervencgdo precoce, influenciard positivamente o desenvolvimento em
todas as dreas. Acredite sempre no potencial da sua criangal

Nas dltimas décadas, a vida das pessoas com Sindrome de Down
melhorou significativamente, gragas aos avangos nos cuidados de sadde,

educagdo, inclusdo social e politicas publicas direcionadas para essa
populagdo. Atualmente, a maioria dos individuos vive 60 anos ou mais.

MEU BEBE PODE SER AMAMENTADO?

Bebés com SD podem e devem ser amamentados como

quaisquer outras criangas. Dé o tempo necessdrio para que
seu bebé possa se beneficiar do aleitamento materno.




Estudos demonstram que, quando as familias recebem apoio e
educagdo adequados, bebés com Sindrome de Down sdo tdo
capazes de serem amamentados com sucesso quanto aqueles 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 mais
importante ainda para as criangas com SD, que tém maior
probabilidade de desenvolver algumas doengas na primeira inféancia,
sendo o beneficio imunolégico muito expressivo. Outro aspecto é que
o ato de amamentar & uma excelente estimulagdo precoce para esse
bebé, pois favorece a melhora do ténus da musculatura da face e a
exploragdo dos sentidos, além de fortalecer o vinculo mde-bebé.

Existem algumas caracteristicas mais prevalentes em bebés com
SD que podem tornar a amamentagdo mais desafiadora: menor
ténus muscular, sonoléncia excessiva, prematuridade, questdes
que levem a internagdo na UTI neonatal, cardiopatias congénitas,
malformagdes do intestino e alteragdes da coordenagdo da
degluticdo. Nenhuma dessas condi¢gdes, entretanto, sdo

exclusivas de bebés com SD nem impeditivas da amamentagdo.




NOVE DICAS rara AMAMENTACAO

sendo considerada um ato natural,
l precisa ser aprendida: busque profissionais que reconhegam e
respeitem a amamentagdo como um direito de todas as criangas.

de especialistas em lacta¢do nos servigos de
salde que vocé frequenta, mesmo que a crianga ainda ndo tenha
2 nascido. Ha servigos gratuitos, como a Rede Banco de Leite
Humano.

aumentam a chance de sucesso: posigdes
3 especificas para amamentar, uso de almofadas que exijam menos
do ténus do bebé, técnicas para acordar a crianga e roupas
confortaveis podem fazer toda a diferenga.

q de bebés com SD que amamentaram
ou que ainda amamentam.

e pode ser alimentado, assegure-se de que
o leite materno seja dado, mesmo que por meio de sonda, seringa
s ou copinho. Caso o bebé precise ficar em jejum, tire o leite das
mamas com frequéncia para manter a sua produgdo.

, proporcione o contato pele a pele com o bebé,
e isso pode acontecer mesmo durante uma internagdo. Esta agdo
melhora o vinculo mde-bebé, favorece o aumento da produgdo do
6 leite e da duragdo do aleitamento exclusivo, ajuda o bebé a
regular sua propria temperatura, a ficar mais acordado, a ganhar
peso, e adinda auxilia as mdes na reducdo do estresse, ansiedade
e risco de depressdo pds-parto.

geralmente nascem com peso menor e podem
ganhar menos peso no decorrer dos dias e semanas. Converse
1 com o pediatra sobre um ritmo aceitavel do ganho de peso e
assegure-se de que ele esteja utilizando graficos de crescimentos
desenvolvidos especificamente para essa populagdo.



Caso o ganho de peso esteja insuficiente durante a transi¢do
para o aleitamento exclusivo, pode haver complementagdo do
aporte de leite com o préprio leite materno com o uso de
seringas, copinho, colher ou até com o uso de sonda presa perto
do mamilo (translactagdo).

Néo fique com dividas e use a rede de apoio: especialistas em
lactagdo, pediatras, fonoaudidlogos, enfermeiros e outras mdes

que ja amamentaram. O importante é que vocé esteja segura e a
dupla mde-bebé possa usufruir dos beneficios da amamentacdo.

+ SEiS MESES DE

f AMAMENTACAO EXCLUSIVA

9@ A Organizag¢do Mundial de Saiude e a Socie-
S

dade Brasileira de Pediatria recomendam seis
meses de amamentagdo exclusiva e que os bebés
continuem sendo amamentados, mesmo apds a

introdugdo alimentar. Bebés com SD ndo devem
ser excluidos desta recomendagdo!




Pessoas com SD apresentam maiores chances de desenvolver
alguns problemas de saude. Por isso é mui to importante que
algumas avaliacbes e exames sejam realizados ainda na
maternidade.

SAO ELES:

ECOCARDIOGRAMA: exame que avalia a forma e a fungdo do coragdo.
/ Alteragdes na formagdo do coragdo sdo bem mais comuns em bebés com
Sindrome de Down e € importante que se faga um diagndstico precoce.

AVALIAGAO AUDITIVA: todos os bebés precisam passar por um
exame de triagem auditiva (‘fexame da orelhinha”). Como as criancas
com SD tém maior risco para deficiéncia auditiva, & indicado ampliar
‘”@ a investigagdo com um exame adicional: a Medida de Potencial Evocado
Auditivo do Tronco Encefdlico (BERA), entre outros exames para
avaliagdo da via auditiva.

HEMOGRAMA: algumas alteragdes no sangue sdo mais comuns, como
o aumento do ndmero de glébulos vermelhos ou diminuigdo do nimero
de plaguetas, e a desordem mieloproliferativa transitéria.

!

TRIAGEM NEONATAL (“EXAME DO PEZINHO”): este exame é
importante para todas as criangas e avalia a presenga de inUmeras
doengcas que podem se manifestar no nascimento ou mais
tardiomente.

B EEBEIQ

AVALIACAO OFTALMOLOGICA: existem algumas condigdes da
q vis@o que sdo mais comuns entre criangas com Sindrome de Down,
incluindo catarata congénita, estrabismo e outras.

ULTRASSONOGRAFIA DE CEREBRO, ABDOMINAL E DE QUADRIS:
importante para rastrear algumas alteragdes das formagdes das
estruturas dos 6rgdos.

AVALIACAO CLINICA (e laboratorial, se necessdrio) das condigdes
= de sucgdo e degluticdo, muito importante para o sucesso
da amamentagdo.

[l

As condi¢gdes médicas variam amplamente de bebé para bebé, mas é
importante que essas avaliagdes sejom realizadas na maternidade ou,
pelo menos, ao longo do primeiro més de vida, para que os diagnosticos

sejam precoces e possam ser implantadas as orientagdes e tratamentos
adequados.
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Criangas com SD apresentam um ritmo peculiar nas diferentes dreas do
desenvolvimento. Habilidades motoras como sentar, engatinhar e andar,
além da coordenagdo das mdos e dedos, demoram mais para acontecer.
Atrasos no inicio da fala sdo comuns, entdo é importante oferecer varias
estratégias para a comunicagdo.

Cada crianga tem um ritmo préprio, algumas com desenvolvimento mais
rdpido e outras, mais lento, mas a grande maioria delas atingird todos os
Marcos.

Para otimizar o desenvolvimento global das criangas com SD existem
programas de intervengdo precoce e os mais comuns sdo nas dreas da
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional. Pesquisas indicam que
esses servigos tém um impacto muito positivo no desenvolvimento e devem
comegar apds o nascimento e manter-se durante toda a primeira inféncia.

Para saber mais, procure as Unidades Bdsicas de Salde, ONGs ou
Associagdes de Pais de pessoas com Sindrome de Down. Pega orientagdo
do pediatra para que indique os servigos disponiveis na sua regido.

-

Criangcas com SD podem ter uma desregulacdo do sistema imunolégico,
fazendo com que figuem mais vulnerdveis ds doengas infecciosas. Portanto
€ extremamente importante que estejam protegidas com as vacinas
incluidas no Plano Nacional de Imunizagéo.

As vacinas devem ser dadas a todas as criangas com SD, seguindo o
calenddrio oficial e, se possivel, utilizando aquelas que tém espectro maior
de protegdo. 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 necessdrio ampliar a protegdo contra o pneumococo com a vacina
Pneumo 23, aos 2 anos de idade. Converse com o pediatra para saber se seu
bebé tem indicagdo de receber o anticorpo contra o virus sincicial
respiratério (Palivizumabe) nos primeiros dois anos de vida.



AO LONGO DA VIDA

Habitos saudaveis de vida sdo fundamentais para a
boa salde fisica e mental. Portanto, dieta variada e

natural, atividades fisicas e esportivas, sono reparador
e vida social ativa devem ser ensinados e estimulados.

O MINISTERIO DA SAUDE TEM PUBLICADO RS
DIRETRIZES DE ATENCAO A SAUDE DA PESSOA
COM SINDROME DE DOWN, QUE ORIENTAM
SOBRE TODAS AS AVALIACOES PERTINENTES DE
ACORDO COM A FRIXA ETARIA (LiNK NAS
REFERENCiIAS DESTA CARTILHA).

Compartilhe essa informagdo
com o médico da sua crianga,
pois nem todos os profissionais
de sadde tém os dados neces-
sarios e desejados para um bom
acompanhamento.




EDUCACAO

E muito comum observarmos comportamentos de superprotecdo e
infantilizagdo em relacdo ds pessoas com SD. Claro que criangas
devem ser tratadas como criangas, mas €& comum presenciarmos
adolescentes, jovens e adultos sendo 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 crianga com as regras e os limites necessdrios. O
fato de ter algum comprometimento cognitivo ndo significa que ndo possa
compreender os combinados ou ter comportamentos adequados. Delegar
tarefas de acordo com sua maturidade e capacidade sé faz melhorar o seu
senso de responsabilidade, resiliéncia e autoestima. E nunca se esquega:
dar limites também é uma demonstragdo de amor.

A experiéncia mais importante para uma crianga com SD € se sentir de
fato um membro de uma familia feliz e amorosa e participar de todas as
atividades com seus familiares. Oportunidades e desafios sdo a chave
para gue as criangas cresgam com mais autonomia.

E A ESCOLA?

O Brasil conta com a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, que
garante a Educagdo Inclusiva como um
direito para todas as criangas.

As escolas devem se comprometer com as diversidades dos alunos e
oferecer atendimentos qualificados e inclusivos para criangas e
adolescentes com Sindrome de Down. Estudos comprovam que criangas
com e sem deficiéncia que estudam juntas e compartilham os mesmos
ambientes escolares se beneficiam mutuamente.

Se queremos um mundo com mais respeito e menos preconceito, essa é a
saida: criangas com todas as suas diversidades crescendo, brincando e
aprendendo juntas.



Se vocé tem outros filhos, pode
ser que esteja com duavidas
sobre como conversar a respei-
to do novo irmdo ou nova irma
com SD. Certamente vocé é a
melhor pessoa para decidir
quanta informagdo é apropria-
da, e o tipo de conversa vai depender da idade, do nivel de compreensdo
e da curiosidade. Se os irmdos e as irmds ja frequentam a escola ou
alguma outra atividade com outras criangas, tente saber se eles tém um
coleguinha com SD, pois isso pode facilitar o entendimento deles.

Os filhos seguirdo seu exemplo. Se vocé encarar a Sindrome de Down
como apenas uma das caracteristicas de seu bebé, seus outros filhos
também o fardo, pois como mencionado anteriormente, a sua crianga
ndo é definida por ter a trissomia do cromossomo 271: ela é Unica e tem um
jeitinho sé dela. E importante que a relagdo entre irmdos seja a mais
natural possivel, sem superprote¢do ou tolerdncia demasiada com o filho
que tem SD.

USO DE LINGUAGEM ADEQUADA E

COMBATE AO PRECONCEITO

As palavras tém poder e podem criar barreiras. Por isso & importante
usar os termos corretos. No caso da SD, é recomendado utilizar ‘meu
filho com Sindrome de Down” em vez de ‘meu filho Down”.

A razdo por tras disso é que a linguagem mostra que o mais importante
sobre uma pessoa ndo € um diagndstico, mas a individualidade de cada
um, e que ter SD, por exemplo, é s& mais uma caracteristica dessa pessoa
dentre tantas outras.

Ndo reforce os esteredtipos que de forma
comum ouvimos por ai sobre as pessods com
SD. O fato de terem uma condicdo (trissomia
do cromossomo 21) n&o as faz serem iguais
entre si: cada pessoa tem sua personalidade
prépria, capacidades, preferéncias e talentos
Unicos. E atengdo: ndo sdo eternas criangas!
Crescem e se tornam adultos que gostam de
atividades e companhia de outros adultos.




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

Atendimento prioritdrio e prioridade em servigos de atendimento
ao publico.(art. 9°, I e I, Lei 13.146/2015)

Cuidados de saude assegurados, por intermédio do SUS,
garantindo acesso universal e igualitaridart. 18, Lei 13.146/2015)

Educacdo de qualidade, podendo denunciar qualquer forma de
violéncia, negligéncia e discriminagdo.
(art. 27, paragrafo tnico, Lei 13.146/2015)

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

Ter um beneficio em dinheiro, caso comprovado ndo possuir
condigdes econdmicas.
(art. 4O, Lei 13.146/2015 e art. 20, Lei 8.742/1993)

Acesso d cultura, ao esporte, ao turismo e ado lazer em igualdade
de oportunidades com as demais pessods.

(art. 42, Lei 13.146/2015)

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

Votar e se candidatar a cargo politico.

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

CONHECA ESSES E OUTROS DIREITOS DETALHADAMENTE NO LINK:
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2015-2018/2015/Lei/13146.htm



MENSAGEM FINAL

Lembre-se sempre que vocé ndo estd
s6 neste novo caminho e que hd
outras pessoas em todo o estado de
Sdo Paulo, pais e mdes, prontos e
dispostos a compartilhar  suas
experiéncias, conhecimento e apoio
neste momento. Muitos poderdo
ajudar pessoalmente, outros por
telefone ou online e os grupos de
acolhimento podem colocar vocé em
contato com toda essa comunidade.

Passada essa fase inicial  de inseguranga, ndo conseguimos
imaginar nossa vida de outra forma, sem esse novo filho. Desenvolve-
mos um amor profundo por sua beleza, seus dons e talentos
Unicos. E, em seguida, além de sentirmos uma apreciagdo profun-
da pela diversidade humana, temos a sensagdo de que nossa vida
com nosso filho com SD é simplesmente uma vida comum.

Nossa experiéncia diz que o momento inicial de receber o diagndstico
€ Unico e individual e que ter informagdes relevantes nesse inicio de
jornada contribui para acalmar nossos coragdes. Este é o objetivo
desta cartilha.

ELABORACAO DO CONTEUDO:

Ana Claudia Branddo

Médica do Centro de Especialidades Pediatricas do Hospital
Israelita Albert Einstein, Membro do Comité Técnico-Cientifico da
Federacdo Brasileira das Associagdes de Sindrome de Down e
Presidente do Nucleo de Estudos sobre a Crianga e o Adolescente
com Deficiéncia da Sociedade de Pediatria de Sdo Paulo.

Mae de Pedro, 28 anos e com SD,
Georgia e Rafael, e avé da Helena.




TATHI

‘Oil Eu sou Tathi Piancastelli,
tenho 38 anos, sou atriz e
ativista. Também inspirei uma
personagem da Turma da
Mbnica, a menina Tati, que
estd ilustrando esta cartilha.

Quero dizer para

YOCes, NOVos pais: para cuidar dos filhos

€ muito importante
para a familia.”

Tathi Piancastelli é atriz,. dramaturga e influenciadora digital.
Inspirou o cartunista Mauricio de Sousa o criar uma personagem com
o seu nome. Participou dos documentdrios ‘Fale Conosco” e “Alvorada
para Todas” Teve sua histéria de vida tomada como enredo do
carnaval de 2020 pela escola de samba Unidos do Alvorada, de
Manaus, com o tema ‘Oi, eu estou aqui’. E a primeira pessoa com
Sindrome de Down na histéria dos Estados Unidos a receber o visto
O-1de Habilidades Extraordindrias na Arte e a primeira a escrever e
estrelar uma producdo de teatro profissional, a peca ‘Menina dos
Meus Olhos®, que deu & Tathi o prémio de melhor peca brasileira
apresentada nos Estados Unidos, em 2016. O espetdculo foi
apresentado na ONU, em Nova York, como parte de um evento
Internacional da ONU Mulher. “Oi, eu estou aqui” & a segunda pega de
sua autoria.
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Diretrizes de Atencdo d Pessoa com Sindrome de Down do Ministério da
Sadde:
https://bvsms.saude.gov.br/bvs/publicacoes/diretrizes__atencao__pessoa
__sindrome__down.pdf

Graficos de crescimento especificos para pessoas com sindrome de Down:
https://www.sbp.com.br/departamentos/endocrinologia/graficos-de-cres
cimento

Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia:
https://www.cnmp.mp.br/portal/images/lei__brasileira__inclusao____pessoa
____deficiencia.pdf

Cartilha “3 vivas para o bebé!” Guia para mdes e pais de criangas com
sindrome de Down:
http://www.movimentodown.org.br/wp-content/uploads/2012/12/TR%C3
%8AS-VIVAS-PARA-O-BEB%C3%8A-2014.pdf

Federagdo Brasileira das Associagdes de sindrome de Down:
http://federacaodown.org.br
Rede Global de Bancos de Leite Humano:

https://rblh.fiocruz.br/localizacao-dos-blhs

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

Instituto Empathiae: https://empathice.org
Chat21: https://www.chat21.com.br/



EDITORIAL

TARCISIO GOMES DE FREITAS
GOVERNADOR

MARCOS DA COSTA
SECRETARIO DE ESTADO DOS
DIREITOS DA PESSOA COM
DEFICIENCIA

CLAUDIA CARLETTO
SECRETARIA-EXECUTIVA DE ESTADO
DOS DIREITOS DA PESSOA COM
DEFICIENCIA

REALIZAGAO:

Secretaria dos - - g\g‘o PAULO
Direitos da Pessoa com Deficiéncia 5RO PAULO $A0 TODOS




