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Orientacdes para pessoas com sindrome de Down,
trabalhadores de saude e familiares



No Brasil, cerca de 1 em cada 700 bebés nascem com

sindrome de Down (SD).

Ha aproximadamente 250.000 pessoas com SD em nosso pais.

A sindrome de Down é apenas uma das caracteristicas da pessoa.
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0 QUE E A SINDROME DE DOWN?

A pessoa com sindrome de Down tem um cromossomo a mais em
suas células (trissomia do cromossomo 21).

CROMOSSOMO: estrutura que contém o material genético
de uma pessoa.

TRISSOMIA: presenca de 3 cromossomos.

A SD ocorre naturalmente, e geralmente, sem causa especifica.

A pessoa com SD apresenta deficiéncia intelectual e hipotonia
muscular, além de algumas condicdes de satde.

HIPOTONIA MUSCULAR: musculatura mais flacida/mole.

A sindrome de Down nao esta associada a nenhum traco de personalidade.

As pessoas com SD sao plurais e guardam semelhangas com
seus familiares.

Como quaisquer pessoas, elas aprendem, tém sonhos, desejos,
namoram e trabalham.

Tém condigbes de aprendizagem e participacdo em sociedade
e se beneficiam da educacao em classes regulares.

Completam o ensino médio e, algumas, a faculdade.
Pessoas com SD podem ter um emprego competitivo, viver

de maneira independente ou em moradias compartilhadas,
com apoio se necessario.




SAUDE EM SEU CONCEITO AMPLIADO

A exclusao social é a principal causa de adoecimento
das pessoas com deficiéncia.

Pessoas com deficiéncia intelectual sao as mais afetadas pela violéncia,
tém menos acesso ao trabalho e emprego e a educacao formal.

Familias de criangas com SD relatam sairem da maternidade com
férmula de leite, pela crenga de que o bebé ndo sera capaz de mamar.

Durante a pandemia de Covid, pessoas com SD com pneumonia tiveram
6 mil vezes menos chance de serem ressuscitadas em hospitais nos EUA
do que pacientes sem sindrome de Down.

Ha politicas para o aborto em vdrios paises da Europa e nos EUA quando
hd o diagndstico da SD.

A hierarquia entre vidas nao é ética e leva a discriminacao.

A DISCRIMINACAO EM RAZAO DA DEFICIENCIA E CRIME PUNIVEL

COM MULTA E RECLUSAO DE 1 A 3 ANOS (ART 88, LBI).

SAUDE E UM DIREITO DE TODAS AS PESSOAS

Efetivar a satide de pessoas com SD implica:

-9 Conhecer suas necessidades de satide.

—> Respeitar o seu protagonismo.

= Acesso a todas as linhas de cuidado, como a satde da mulher,
do adolescente, sexual e reprodutiva, do idoso.

PESSOAS COM SINDROME DE DOWN SAO PESSOAS.




MOMENTO DA NOTICIA

0 Momento da Noticia é aquele em que a familia recebe o diagnéstico
de que seu bebé tem SD.

Pode acontecer durante a gestacao ou apds o nascimento.

Dependendo de como a noticia é dada, o vinculo do casal com seu bebé
é facilitado ou atrapalhado.

Informacdes de boa qualidade e atualizadas devem estar disponiveis
com foco nas possibilidades de vida plena do bebé.

QUEM DEVE COMUNICAR A NOTICIA?

Trabalhador de saide com melhor vinculo com a familia, acompanhado
de alguém que saiba sobre a SD, caso necessario.

A ORIENTACAO E SOBRE A CRIANCA E NAO SOBRE A SINDROME!

COMO (CONDICOES INDICADAS)?

— Na presenca de ambos os familiares, com o bebé no colo,
e com privacidade.

— Chame o bebé pelo nome, iniciando a conversa com palavras
positivas, parabenizando-os pelo nascimento.

QUANDO?

— Informe logo que perceber a SD, mesmo sem a confirmagao
pelo cariétipo, desde que nas condicoes indicadas.

(ariotipo: exame/estudo dos cromossomos de um individuo.

ORIENTACOES GERAIS PARA AS FAMILIAS

— (rianas com SD tém algumas condicdes especificas de satde.
— Explique os exames que serdo feitos na maternidade
e encaminhamentos necessarios no primeiro ano de vida.
— Ofereca material informativo atualizado e por escrito.
—> Sugira contato com grupos de apoio ou com familias
que tém filhos com SD.
— Tranquilize a familia: todas essas informacdes podem
ser repetidas em outro momento.

A FALTA DE INFORMAGAO CAUSA INSEGURANCA
E MEDOS DESNECESSARIOS.
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INFORMACOES NECESSARIAS NA MATERNIDADE

Na maternidade, a familia deve receber informacdes relacionadas
a salide da crianca, exames e avaliagbes necessarios.

— 0s cuidados de sadde da pessoa com SD devem ser compartilhados
entre médico, familia e equipe multiprofissional.

— Apesar de cada crianca ser dnica, existem condicdes que sao mais
comuns as pessoas com SD.

— 0 acompanhamento de satde deve sequir a orientagao
da Sociedade Brasileira de Pediatria para todas as crianas,
além das orientagdes especificas de salide da pessoa com SD*,

— 0 desenvolvimento do bebé € potencializado pela
estimulacdo precoce.

* Diretrizes de Atencao a Saude

de Pessoas com Sindrome de Down
https://www.sbp.com.br/fileadmin/user_upload/22400b-Diretrizes_
de_atencao_a_saude_de_pessoas_com_Down.pdf

ALEITAMENTO MATERNO

Mito: Hipotonia e diminuicdo de reflexos impedem a amamentacao
dos bebés.

Fato: Ter sindrome de Down nao impede que o bebé
seja amamentado.

0 aleitamento materno desenvolve os mdsculos da face das criancas,
com mais beneficios para as criangas hipotonicas.

Problemas para amamentar decorrem de inseguranca e desconhecimento
das técnicas de aleitamento materno.

0 ALEITAMENTO MATERNO E FUNDAMENTAL PARA A PROTECAO
DO BEBE NOS PRIMEIROS MESES DE VIDA.
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CUIDADOS DURANTE A INFANCIA

Prioridades:

— Estilo de vida saudavel (alimentacao, higiene do sono
e atividades fisicas).

—» Acompanhamento do crescimento (com especial aten¢ao
a prevencao da obesidade).

—> Vacinacdo de acordo com o calendario vigente.

— Orientacdes para o desenvolvimento de autonomia necessaria
para atividades de vida didria, autocuidado, socializa¢do
e habilidades sociais.

— Escolaridade (toda crianca deve estudar em escola regular).

— Acompanhamento com equipe multiprofissional de estimulagao
precoce® e contato com associagdes de pais ou grupos de apoio.

—> Sequir as orientacdes de exames e avalia¢oes periddicas de acordo
com a Diretriz do MS.

* Fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional.

CUIDADOS DURANTE A ADOLESCENCIA E A VIDA ADULTA

Oriente para:
—9 Estilo de vida saudavel.

— Alimentacao adequada e controle de peso.

— Realizacdo de atividades fisicas.

— Socializacdo e lazer.

— Desenvolvimento da autonomia na vida didria e autocuidado.
— Escolaridade e orientagdo vocacional.

— Educacdo sexual e reprodutiva.

— Cumprimento das orientacdes de exames e avaliacdes periddicas
de acordo com a diretriz do Ministério da Sadde.

i >

PESSOAS COM SINDROME DE DOWN TEM AMIGOS
E RELACIONAMENTOS AMOROSOS E iNTIMOS.
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EDUCACAO SEXUAL — INICIATIVAS DESEJAVEIS

— Apoio a tomada de decisao.
— Aconselhamento individual e em grupo.

— Desenvolvimento da argumentacdo e habilidades de negociacao
(em questdes corriqueiras de relacionamentos).

— Espaco sequro para tirar duvidas e compartilhar insequrancas.
— Conhecimento dos direitos sexuais e reprodutivos.

— Informagdes sobre prevencao de infeccdes sexualmente
transmissiveis, anticoncepcao, prevencdo de abusos fisicos e sexuais,
menstruacdo, masturbacao, constituicao de identidade sexual.

Direitos Satde e
Sexual

CUIDADOS DURANTE O ENVELHECIMENTO

0 envelhecimento da pessoa com sindrome de Down nao envolve apenas
questoes biologicas, mas também aspectos emocionais e sociais.

Oriente sobre:

— Estilo de vida saudavel.

— Hidratacdo e cuidados com a pele.

— Rede de apoio.

— Manutencdo de estimulos cognitivos.

— Envelhecimento precoce.

—9 Possibilidade de perda de memdria.

—> Possibilidade de alteracdo de comportamento e depressao.

= Ajuste de medicacdes.

A EXPECTATIVA DE VIDA ATUAL DE PESSOAS COM SD
E DE 60 ANOS.
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INICIATIVAS DESEJAVEIS -
QUALIFICACAO DOS TRABALHADORES

— Considerar a singularidade de cada individuo, para garantir
a saude integral.

— Atencdo diferenciada em cada etapa de vida do individuo
sequindo as diretrizes de atencao a satide dessa populacao.

— Estimular a participacao nos mais variados espagos sociais
da comunidade.

= Identificacdo das pessoas no territorio e mapeamento
de tecnologias assistivas necessarias.

— Orientagdes centradas na pessoa, familia e nos cuidadores.

— Utilizagdo de gréficos de desenvolvimento especificos para

a populacao com SD, disponiveis no site da Sociedade Brasileira
de Pediatria no link: https://www.sbp.com.br/departamentos/

endocrinologia/graficos-de-crescimento/

—> Discutir os avancos e novas abordagens de cuidado.

= Inclusdo da tematica nas disciplinas, estagios supervisionados

e nas residéncias médicas e multiprofissionais.

INICIATIVASNDESEJI-'\VEIS -
QUALIFICACAO DOS SERVICOS

-9 Estabelecer vinculo e cuidado humanizado.
—» Mapear os apoios disponiveis.

— Promover a¢0es para a inclusao social de pessoas com SD
no territério.

— Producdo de conhecimento especifico com a participacao
das pessoas com sindrome de Down e familiares.

— Ampliar a representatividade nas campanhas de satde.
— Rever protocolos clinicos.

— Efetivar linhas de cuidado com olhar especifico para
pessoas com SD.

— Promover organizacdes de autodefensores.

— Estimular o contato entre familiares de pessoas com SD.
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CUIDADOS DE SAUDE DA PESSOA COM SD

RECEM-NASCIDO — 12 MESES

INFANCIA

ADOLESCENCIA E VIDA ADULTA

(aridtipo
Ecocardiograma
TSH e T4 livre: triagem neonatal

TSH e T4 livre anual
Hemograma anual

TSH e T4 livre anual
Hemograma anual

ORIENTACOES

Escolaridade

Posicionamento do pescoco
Estimular autonomia para
atividades de vida didria . . .e
auto-cuidado

Comportamento socialmente
adequado

Prevencao de abuso fisico e sexual

6 meses Raio X de coluna cervical* Lipidograma e glicemia de jejum, se obesidade
EXAMES 12meses Polissonografia aos 4 anos* Polissonografia*
Hemograma: ao nascimento Ecocardiograma*
6 meses
12 meses
USG de abdome, cérebro e quadris, se possivel
Visdo: a0 nascimento
6 meses Visdo: anual Visdo: anual
12 meses Audicdo: semestral até Audicdo: anual
AVALIACGES Audicdo: a0 nascimento 0s 4 anos e depois anual Ginecoldgica para as jovens
(EOA e BERA)
6 meses
12 meses
(audio comportamental e impedanciometria)
) (alendario Oficial Calendario Oficial Calendario Oficial
IMUNIZACAO Palivizumabe, se indicagdo Pneumo 23 aos 2 anos Influenza anual
Influenza anual
Momento da Noticia Estimulacdo Global Hébitos sauddveis de vida
Informagdes por escrito/grupos Habitos sauddveis de vida Dieta sauddvel e equilibrada
de apoio/contato com outras familias/ websites Dieta saudavel e equilibrada Hidratacio
Estimulo ao aleitamento materno Hidratacdo Estimulo a atividade fisica
Estimulacdo Global com equipe multiprofissional Estimulo 2 atividade fisica Socializacdo
Socializagao Escolaridade

Treinamentos vocacionais

Posicionamento do pescoco

Estimular autonomia para

atividades de vida diaria, auto-cuidado,
mobilidade urbana, redes sociais, relacionamentos
Comportamento socialmente adequado
Prevencdo de abuso fisico

e sexual, doencas sexualmente transmissiveis

e gravidez

Atencdo as mudancas de comportamento
e disturbios do sono
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COMO DIZER A PESSOA QUE ELA TEM
SINDROME DE DOWN?

—> Fale sobre a SD de uma forma leve e realista, desde a primeira
infancia, aproveitando as oportunidades que aparecem.

— Afirme seus valores, qualidades e como cada pessoa é tnica.

— Aproveite as situaces do dia a dia para oferecer explicacoes
de acordo com cada faixa etdria.

- E comum que os adolescentes percebam que existe uma diferenca
em relacdo aos demais, e que podem precisar de mais tempo
e apoio para realizarem determinadas tarefas.

— Aatitude da familia deve ser de apoio, falando de forma realista
e otimista, para que se forme uma autoimagem positiva e que
o individuo seja consciente de suas habilidades e dificuldades.

— 0 autorreconhecimento é fundamental para lutar por seus direitos
e protagonizar sua vida.

USO DAS PALAVRAS

CERTO ¢ ERRADO X

PESSOA com
sindrome de Down

Pessoa Down, pessoa T21, pessoa que
sofre ou € vitima de Down, portador
de sindrome de Down

PESSOA com

s Retardado, doente mental, deficiente
deficiéncia intelectual

Condigdo genética Doenca, patologia
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