Meu bebé
tem Downl
E agora’
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Cartilha de acolhimento
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-sta cartilna foi pensada pelo

Nosso Movimento Down Chute
no Preconceito, cujo objetivo
e levar acolhimento e informacao.

A CONVIVANCIa COmM NOssos TiNosS
NS fez enxergar que eles sao

Criancas Como outras C

Jalsquer,

COmM uma rotina um po

UCO

diferente do gue projetamas,
mas com vivencias e conquistas
infinitamente maiores também

Como toda crianca, sua

Mais ampla.

Dresenca

em Nossas familias trouxe muitas
alegrias e uma visao de mundo




Felicidades pelo
seu filho(a)!

-ste guia fol organizado em trés
nDartes. A que estamos compreende
d N0SSa apresentacao e uma breve
iNtroducao sobre a Sindrome de
Down. Depois, havera um resumo com
perguntas e respostas e, por ultimo,
Um caplitulo para lembra-los que voceés
Nao estao sozinnos nessa jornada.

Aproveitem!



0 Movimento

Down Chute
no Preconceito

INiciou suas atividades em 2015
com familias e profissionais
envolvidos com a Sindrome

de Down.

A N0SSa esséncia e acreditar que a
INformacao, a inclusao, a educacao
e 0 amor sao as melhores formas
de guebrar preconceitos e
paradigmas da sociedade.

Todos somos
diferentes

e todos temos potencialidaades.
Agora, VOCé precisa focar nas
potencialidades do seu bebé

0 acesso a informacao faz toda a
diferenca na vida dele/a e de sua
familia desde 0 seu nascimento.



Hoje sao muitos os exemplos de
Dess0as com Sindrome de Down
gue vivem suas vidas de maneira
pDlena e digna

Trata-se de pessoas ativas em
SuUas comunidades, que estudam
e trabalham normalmente. Basta
fazer uma pesqguisa na Internet
que VOCé encontrara muitas
falando, sendo influenciadores
digitais e se relacionando ae
diversas formas.

A confianca para quebrar essas
Darreiras esta diretamente
igada a0 incentivo daqueles que
acreditam na capacidade do sel
filno/a. Tambeém acreditamos
que as pessoas com Sindrome
de Down precisam ter acesso a
orientacoes Importantes para
cuidar de sua saude, buscar seus
direitos e ter voz ativa, ou seja,
falar por si mesmo.
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NOS afirmamos a VoCé que as
0ess0as com Sindrome de Down
tambem tém sonhos e muitas
delas conseguem realizar grande
parte deles
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Apresentacac
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Seu filho/a

e, 30 Mesmo tempo,

Unico e igual a qualguer outro
Debé da maternidade. Ele poade
ter dificuldades em aprender

determinadas coisas. mas, ao

crescer erm

Um ambiente repleto

de amor e confianca e com 0s

estimulos a

dequados, ele(a) sera

Capaz de grandes conquistas

Toda vida merece
ser celebrada!l

Grande par
descopre g

te das familias
e 0 Seu bebeé tem 3

Sindrome de Down logo apos o

nascimento, porem, COm 0 avanco
da Medicina fetal, também é

DOssivel receber a noticia ainda
durante a gestacao.
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A noticia, normalmente, & um
orande suUsto, Pois muitas pessoas
N30 Conviveram com alguém com
alguma deficiéncia ou nao tiveram
Uma experiencia positiva a partir
dessa convivencia.

-ntendemos gue a sua vida tenha
mudado de alguma forma. O bebé
tao desejado talvez nao seja igual
A0 d0S soNhos mais lindos e 0
nDlanejamento de um futuro ae
realizacoes possivelmente sera um
DOUCO diferente do imaginado.

Porém, nos afirmamos a vocé
gue as pessoas com Sindrome de
Down também sonham e tém um
futuro prilnante pela frentel
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Estamos com
VOCes e, se
desejarem,
queremos
ajuda-los nessa
caminhada!

A falta de informacoes, nesse
momento, é 0 pior gcontecimento.
SSO porgue a angustia de algo

até entao desconhecido é 0 gue
Drovoca 0S N0ssos medos. Fiquem
tranquilos, estamos aqui para

ajuda-los a construir uma nova e
inda familia

O desequilibrio hormonal ocorrido
ap0s 0 parto pode deixar as novas
maes em um estado vulneravel
SOMando isso a noticia de gue o
bebé tem Sindrome de Down, nao
¢ de se estranhar gue haja um
abalo emocional







Respire e
se acalme!

Nao se culpe por nao estar se
sentindo como a maioria das
Dessoas. A chegada de uma
Crianca na familia é sempre
mMotivo de grande alegria. Pode
Ser gue esse sentimento de nao
pertencimento cause uma granae
frustracao e até mesmo tristeza,
Mas estamos aqul jJustamente
para afirmar a vocé, que pode
estar se perguntando por que
comigo? para procurar se
Derguntar por que nao?
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- possivel gue vocé esteja se
sentindo sozinho, Mmas saiba

que nesse exato momento ha
milhares de familias na mesma
Situacao. A Unica certeza que
NOS, que Vvivenciamos esse
mesmo momento, temos é que 0




0
%DO\YvnboWwwmcdt&

©
\L)
4
O
C
(O
e
O
1
C
@
-
O
-
O

tempo trata de organizar esses
sentimentos e que nenhum
diagnostico é capaz de determinar
a grandiosidade e a beleza da vida
do seu filno. Nao deixe de buscar
ajuda de algum profissional caso
Sinta que a situacao esta mais
dificil do que possa suportar. Val
ficar tudo pem!

Cada um recebe
a noticia de
uma forma.

NO inicio, a projecao do futuro
e 3 lembranca de experiéncias
ruins podem causar desanimo,
apreensao e ansiedade.

POr agora, tentem aproveitar um
dia ap0s 0 outro dessa fase tao
o0stosa do seu Debé, afinal, ele
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ainda é um recém-nascido que
precisa de carinho, amor, atencao
e muitos estimulos.

O tempo ira fortalecer os vinculos

e, G

3 Si

Uando menos esperarem,
ndrome sera apenas mais

Uma caracteristica desse pegueno

Ser

NUMano.
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Seu filno/a necessita inteiramente
de vocés. Isso significa que e preciso
que todos se sintam bem, animados,
confiantes e empolgados com a
Chegada do mais novo/a integrante
da familia.

Alguns dias serao mais dificeis

Mas 1SSo é natural com qualquer
filno. Permitam-se chorar, se tiverem
vontade, e conversem Com outros
DAIS Que ja passaram por Momentos
semelhantes

Tudo bem se nao quiserem falar
de imediato, assim gue se sentirem
confortaveis, engajem-se em
grupos das mais diversas formas,
movimentos e associacoes para a
troca de experiéncias, materiais e
indicacoes de profissionais da area.
LOM ISSO, VOCES Nao se sentirao
S0ziNNhos e estarao fortalecidos
~aCam 0 que VOCes mais gostam e
iNncluam o bebé com naturalidade
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guisem e obtenham
'macoes sobre a Sindrome de

Down em livros atuais, associacoes

OU movimento de pais.

0 medo do desconnhecido pode
dificultar e levantar duvidas.
Nao ha motivos para

ad e

Dreocupacoes exageradas.
“ermitam-se um tempo para

cuperacao emocional e logo

verao que tudo ficara mais facil

Con
que

Necam 0 seu bebé e deixem
ele conquiste vVoces. As

as5s50Ciacoes de sua cidade podem
nes dar algumas informacoes

SOD

e grupos de apoio. Vamaos

Ele

eem 0 primeiro passo! A

primeira vez pode ser muito
dificil, mas realmente ajuda falar
com alguém que ja passou por
essa experiencia. Ignorem 0s
CoMentarios que Nao agregram

Nao

3, mesmo se forem de pessoas

Droximas a VoCes.
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-star bem

Pess0as mais velnas ou mesmo
d NOSSa geracao teve pouca
relacao com pessoas com
deficiéncia, portanto, nao nouve
a oportunidade de vivenciar o

C
C

U30 Capazes elas sao e nem
e ‘'normalizar” a sua simples
oresenca nos lugares.

-elizmente esse cenario vem

mudando cada vez mais e
entidades como a nossa tém um papel
mMuito importante em toda essa
mudanca e quebra de paradigmas.

VOCESs

querer
Se

C

artl

Or gssir
Na de
CUrto, mas

nodem sentir que nao

N pensar sobre isso agora
N, basta colocar esta
ad0o por um tempo
‘ique atento, pois seu

filno precisa de vocés agora. tle

-

Nals Ccec

C

qualic

eSeNvo

0 mel

orecisa de estimulos sensoriais.
motores e Cog

NITIVOS, € quanto

NOr para o seu

vimento e para a Sus

ade de vida.



Perguntas e
respostas
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Pense No
Sey pbepé

A Sindrome
deDowne
apenas uma
parte de
quem elee.




Oqueea
sindrome de
downoua
B

cromossomo 21?
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O que é a Sindrome de Down ou a Trissomia
do Cromossomo 21?

A Sindrome de Down, ou Trissomia
do 21, € uma condicao humana
geneticamente determinada.
Trata-se da alteracao cromossomica
(cromossomopatia) mais comum
em NUManos e a principal causa de
deficiéncia intelectual na populacao.

AT21e

UM modo de estar N0 mundo

que demonstra a diversidade humana.
A presenca do cromossomo 271
extra na constituicao genetica
determina algumas caracteristicas
fisicas especificas e um provavel

alraso

NO desenvolvimento.

No Brasil, nasce uma crianca
com 1271a cada 600 a 800

Nascim

entos, independente de

etnia, género ou classe social.

O termo “Sindrome” significa um

conjun

[0 de sinagis e sintomas.

enguanto "Down’” designa
0 sobrenome do medico e
pesquisador gue primeiro
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O que é a Sindrome de Down ou a Trissomia
do Cromossomo 21?

descreveu g associacao dos sinais
Caracteristicos, o britanico John
Langadon Down, gue identificou a
sindrome em 1866

Trissomia do Cromossomo 21, ou
121, € um termo mais atual e tem
Sido mais utilizago. Acostume-

Se COM essa expressao dagui em
diante. As diferencas entre as
DEss0as com a sindrome, tanto
dos fatores fisicos quanto de
desenvolvimentos, decorrem de
aspectos genéticos individuais,
intercorréncias clinicas, nutricao,
estimulacao, educacao, contexto
familiar, social e meio ambiente.
No inicio da divisao celular, logo
apos a fecundacao, surgem trés
Cromossomaos No par 271, um ¢
Mais do gue 0s dois gue sao
formados normalmente.

A Causa genetica da T21 fo
detectada pelo geneticista frances
Jerome Lejeune em 1959
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O que é a Sindrome de Down ou a Trissomia
do Cromossomo 21?

A T21nao é uma doenca. Ngo é

correto dizer g

Je Uma pessoa e

Nortadora, Pac
nela Sindrome

ece oU é acometida
de Down. Termos

CcOmMo mongoloige, deficiente,
especial e doentinho também nao
devem ser usados, pois carregam

Um tom pejora
preconceito. O

VO € muIto
certo e falar que

d pessoa tem ou nasceu com o

Sindrome de D

OWnN ou Irissomia

do Cromossomo 21



NP2

Comoa
sindrome
de down
acontece?
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Como a Sindrome de Down acontece?

Acontece quando ha um
Cromaossomo extra no par 21,

OU Seja, ha trés cromossomos
presentes no conjunto 21, existem
23 Dares No Corpo numano,

sendo assim, na soma total

na 46+1 (extra no par 21) = 47
Cromossomaos Nas pessoas com
Sindrome de Down. Isso ocorre sob
trés formas principais: trissomia
simples ou livre, translocacao e
MOSaICisMOo. A mais comum € a
trissomia simples ou livre (95 % dos
Cas0s), em gue um Cromossomo a
Mals se junta ao par 271

Na trissomia por translocacao
(3,5 % dos casos), uma grande
parte do cromossomo 21 extra
Se une ao cromossomo 14 ou

30 22, UNiCO Caso em que pode
naver uma relacao geneética
(essa caracteristica pode ter sido
herdada de um dos pais).
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Como a Sindrome de Down acontece?

O mosaicismo ocorre quando

nem todas as células do seu bebé
tem trés cromossomaos no 217,

OU Seja, algumas células tém 47
Cromossomos e outras 46.

SSO acontece em apenas 1.5%

dos casos. Saber o tipo ae
trissomia que seu filho tem servira
Dara um planejamento ou Nao

de futuros filnos.

Independente do tipo de trissomia,
0S efeitos do material geneético
extra nunca serao Iguals.

L embrando gue temos 23 pares
de Cromossomos para determinar
todas as nossas caracteristicas, 0
Cromossomo 21 é apenas um deles
Seu filho/a tera gostos proprios,
oostara, ou nao, de algumas
atividades, tera mais talento pars
Umas determinadas, personalidade
e temperamento unicos. Pense no
Seu bebé como seu filho. A T21 &
apenas uma parte de quem ele e
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Por qu
acontece?
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Por que acontece?

Algumas maes acham gue sao

‘esponsaveis por terem gerado 0
Depbé. Embora a chance aumente

com a idade materna, 80% 0as
Criancas com T21 nascem de

mulneres com m

SSO acontece po

filnos do que ma

enos de 35 anos.
‘que as mulheres

Mais jovens em idade fertil ttm mais

S mais velnas.



Sera que vai
acontecer de
*  NOVO emuma
. proxima
® gravidez?
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Sera que vai acontecer de novo em uma
proxima gravidez?

Um geneticista pode Ine mostrar
as estatisticas, porém, para a
maioria das familias, as chances de
ter outro pepé com Irissomia do
21sao de 1em 200




O que indica
que 0 NoSSso
bhebe tem
Sindrome
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O que indica que 0 nosso

bebé tem Sindrome d

Ha alguns sinais
as Criancas com

e Down?

que Sao comuns
121

Primeiramente, os medicos

reglizam um exa

me fisico (ou

clinico), no qual procuram certas

caracteristicas g

Ue grande parte

dos bebés com
equivocos sobre

27 tem. Muitos
a Irissomia vém

de informacoes desatualizadas
e estereotipadas. A medida que

VOCES aprenaere

M Mais sobre a

21, algumas angustias diminuirao

Lembrem que, se tudo e Novo

Dara vVoces, tambem é para seus
familiares e amigos.



E quais sao as
caracteristicas?
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E quais sao as caracteristicas?

Todos 0s bepés sao diferentes
UNS dos outros € 0 mesmo vale
Dara bepés com 121 Isso significa
gue, em algumas criancas,

0S SINaisS caracteristicos da
Sindrome podem ser facilmente
reconhecidos logo apos o
Nascimento, ad Passo que em
outras esses sinals Nao Sao a0
evidentes. O seu bebé tera, em
egra, algumas caracteristicas
fisicas da Sindrome de Down,
mas tambem vai se parecer
com 0 resto de sua familia.

A0S POUCOS, VOCES notarao pregas
nalpebrais obliguas para cima,
epicanto (prega cutanea no canto
interno do olho), sindfris (Uniao
das sobrancelhas), base nasal
nlana, face aplanada, protusao
ingual, palato ogival (alto), orelhas
de implantacao baixa, paviinao
auricular pequeno, cabelo fino,
clinodactilia do 52 dedo da mao
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E quais sao as caracteristicas?

(5° dedo curvo), bragui

dactilia

(dedos curtos), afastamento entre
0 12 e 0 2° dedos do pé, pe plano,

orega simiesca (prega
Jnica transversa), hipo

r—

de tecido adiposo no ¢
DESCOCO, retrognatia, C

musculos dos retos abdominais
e héernia umbilical. E importante

nalmar

tonia,
frouxidao ligamentar, excesso

Orso do
iastase dos

Citar que nem todas essas
caracteristicas precisam estar

oresentes de uma vez

fazer o diagnostico clin

Nara se
icoda 121




Como os
medicos
podem ter
a certeza?
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Como os medicos podem ter a certeza?

Um exame de sangue vai confirmar
OU N30 Se 0 bebé tem 1271

Trata-se de um teste de analise

de Cromossomos chamado de
cariotipo. Nesse exame, sao
examinadas a quantidade e a
estrutura dos cromossomos. Na
Sindrome de Down, aparecem trés
Cromossomaos no conjunto 21, ou
Seja, seu filno/a tema 121



Os medicos
podem
estar

errados?
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Os meédicos podem estar errados?

Algumas familias podem querer
Se apegar g ideia de que a

avaliacao

fisica pode nao ser

determinante mas é muito raro
0 exame de sangue mostrar

Cromaosso

MOS COMUNS quando O

Medico acha que seu bebé tem o
121. O exame costuma levar algum

tempo pa

ra ficar pronto. Até lg,

VOCes podem querer, e devem,

Dassar 0 tempo connecendo O seu
Debé em vez de se preocupar com

outras situacoes.



A Sindrome
de Down
pode

ser curada?

b
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A Sindrome de Down pode ser curada?

A Sindrome de Down nao € uma
doenca. Nao podemos falar em
cura, mas, sim, em proporcionar
qualidade de vida a essas pessoas.
Trata-se de uma condicao genetica
Dermanente gue Nao pode ser

modificada.
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Como qualguer crianga, 0s bebeés
com 271 tém variados tipos

de habilidades e dificuldades.
Quando olharem para o seu
filno/a, nao olhe a Trissomia 21
olhe para uma pessoa que tem
muitas habilidades, olhe para o
potencial do seu bebé.
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de Down?

Exis
na Sin
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Existe grau na Sindrome de Down?

Nao existem graus na [

e 3 prese
de sinagis

NCa OU ausencia
"1SICOS NA0 estao

relacionados a maior ou menor
comprometimento, seja ele
iNntelectual ou fisico.

Atingir 0s marcos do
desenvolvimento pode exigir

Mais das pessoas com 127
-las podem precisar de mais

AP0I0 para aprender e gpresentar
variados niveis de dificuldade de

J
J

2ads.

prendizagem em urm

a OU Mals

NQO existe nen

num teste

NO Nascimento gue maostre como
seu bebé ira se desenvolver
t0d0os SOMosS Unicos e cada um

se desenvolve ¢

e 3Ccordo com

as possibilidades e habilidades.
Com a ajuda certa, 0s estimulos
SeNsorials, motores e cognitivos,

g

C

qualic

ade de vida.

Nuitas pessoas com 1271 se
esenvolvem e tem u

mMa Doa



O que posso
fazer para
. ajudar meu
bebe ase
‘e desenvolver?
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O que posso fazer para ajudar meu bebeé
a se desenvolver?

niciar, 0 quanto antes (dias de
vida), a estimulacao precoce.
gue sao terapias especializadas
em psicomotricidade,
DSicopedagogia, terapia
ocupacional e fonoaudiologia,

¢ 0 melhor caminho. Com a ajuda
desses profissionais capacitados,
Seu bebé vai atingir a sua

melnor versao.



Ecomoseraa
. amamenta55u?

1070 Leal




vb
'?)Downfbol/wdbww-ewmt&

U
(O
1
U
O
O
U
@
C
@
U
(O
1
C
D
0.0
C
@
AN

E como sera aamamentacao?

Os beneficios da amamentacao
SA0 bem conhecigdos para todas as
Criancas, mas para as que tém [ 1
ela pode significar ainda mais.

O movimento de suc¢ao no peito
da mae fortalecera a musculaturs
da Dboca, 0S aparelnos digestivo

e respiratorio e até mesmo

0 Sistema auditivo, evitando
refluxos, infeccoes de ouvido e
oreparando 0 Debé para a fala
Vas nao figue triste se isso

N30 ocorrer, ha profissionais

gue poderao te gjudar nesse
Drocesso. Se ainda assim voce
Nao tiver leite ou outras condicoes
gue a impeca de amamentar,

0 acompanhamento junto ao
Dediatra ira orientar sobre

a escolha do complemento,

se for necessario.




eubebe _
. gostado que?
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Meu bebeé gosta do queé?

SSO Muda de Debé para Debe,
seu filno/a é unico/a. Descubra
as potencialidades, gostos

e sentimentos aos poucos,
desfrutando desse momento
maravilnoso que e té-lo/a em
Seu colo




Meu bebeée
' 4 ' 4 ’
e saudavel:

L
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Meu bebe e saudavel?

-Nguanto ainda estiverem

No hospital, ou mesmo apos,
procurem tirar todas as duvidas
sobre a saude do seu bebé.

A Sociedade Brasileira de Pediatria
tem um protocolo de atendimento
recomendado para a avaliacao de
saude do recém-nascido com T21
ainda no bercario. H3 um grande
percentual de criancas com 1271
que podem ter algum problema
NO COracao ou no intestino. Se
DOSSivel, Nao saia do hospital
antes de 0s medicos examinarem
0 COracao e o0 aparelno digestivo
de seu filho, alem de realizar 0s
exames de sangue indicados.

A equipe meédica devera dar
INformacoes sobre 0s retornos e
dar os devidos encaminhamentos
A0S especialistas que julgarem
Necessarios.

Alguns dos bebés com 121, devido
a hipotonia (tecido muscular



Meu bebe e saudavel?

flacido), podem se resfriar com
Mais facilidade do que outras
criancas. 1sso porgue tém ouvidos
e Vias respiratorias mais estreitas,
as quais podem ficar blogueadas
CcoOm maior frequéncia.
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Alteracao de audicao, visao

e tireoide também sao mais
frequentes do que na populacao
em geral. Informacoes sobre 0s
testes de rotina medica, exames
e cuidados de saude podem ser
encontrados na pagina 50 da
Caderneta de Saude da Crianca
(caderneta de vacina). A lista de
acompanhamentos pode parecer
assustadora, mas é importante
saber gue as questoes citaaas
CcOStumam acontecer Com mals
frequéncia em pessoas com 27
Dara que, caso elas ocorram,
D0SSam ser analisadas e tratadas
0 Mais rapido possivel
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Meu bebe e saudavel?

Por outro 1ado, 0 que pouca gente
sabe e que ter g 121 diminui as
chances de a pessoa desenvolver
algumas doencas, incluindo varios
tipos de cancer
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Meu filho/a
val para
a escola?
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Meu filho/a vai para a escola?

Incluir as pessoas com 121 na
SoCiedade comeca com a educacao.
O direito a0 acesso e assegurado
pela Constituicao Federal, além da
_ei Brasileira de Inclusao. Nenhum
estabelecimento pode recusar a
matricula do seu filho. Isso vale
também para creches, cursos,
aulas de esporte, religiosas etc.

A geracao que cresce com a
inclusao escolar em todos 0s niveis
formara uma sociedade inclusiva
e que respeitara as diferencas,
D0IS ela é parte do mundo. Todos
N0s somos diferentes, portanto,
guem gannha com a inclusao
esColar somos n0s mesmo, gue
aprenderemaos gue 0 mundo fol
feito para acolher a todos sem
distincao de qualguer natureza.




E como sera

uando
?

ele/aq
for adulto/a



E como sera ele/a quando for adulto/a?

O Debeé vai crescer e passar

DOr todas as etapas da vida.

Ngo tenha duvida que ele/a se
tornara um adulto muito querido
por toda familia de acordo com
0S interesses e valores gue Ines
forem passados. Se VOCes ficarem
Dreocupados com o futuro,
deixarao de viver esse presente
tao valioso diante de vocés.
\Vivam um dia de cada vez e nao
Se preocupem com o adolescente
OU 0 adulto gue vocés imaginam

v&
'g)Downfbol/wdwamt&

AsS perspectivas para as pessoas
com 121 melnoraram muito em
relacao a geracao passada gracas
a0s estudos sobre a estimulacao
precoce ¢ 5 inclusao social

que Ihes deram oportunidades
de autonomia e de uma melnor
expectativa de vida. Dessa forma,
N30 Daseie as suas ideias em
iINnformacoes desatualizadas ou na
vida de pessoas mais velnas
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E como sera ele/a quando for adulto/a?

gue Nao tiveram as condicoes de
saude, estimulos e oportunidades
de inclusao social que temos hoje.

JUm ndmero cada vez maior
trabalha, namora e se Casa,
contribuindo ativamente como
Mmembros participativos de suas
comunidades como qualguer
outra pessoa

Teremos 0 maior prazer em
apresenta-los a muitos dos
integrantes do Nosso movimento,
0S quais sao exemplos vivos do
que estamos aqui relatando.

L embre-se de que Muito da
condicao do seu filno no futuro
dependera daquilo que vocés
fizerem por ele hoje. Acreditar no
potencial dele é essencial para o
Seu desenvolvimento.




Falando
de seus

sentimentos
paraos
Irmaos/as

21 de M3 rg:g
Dia lnternacional da

dindrome de Down
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Falando de seus sentimentos para os irmaos/as

VOCES, pals e maes, Sad 0S Mais
Indicados para decidir a hora e o
Mmomento adequado para dar aos
Seus outros filnos a informacao
sobre a 1271 Tudo vai depender

da idade, do nivel de compreensao
e da curiosidade,

Nao tenha medo de contar as
Criancas. Recomendamos falar

0 Mais cedo possivel e falem de
Uma forma honesta e aberta.
No momento eles podem Nao
entender todas as informacoes,
Dortanto, sigam o ritmo deles,
‘espondam as suas perguntas e
duvidas, lembrando sempre que
todos somos capazes de sonhar

Deixe claro os seguintes pontos:
rMAans e IrMmas Sao Importantes
Dara um bebé. Tudo que um filho
o0sta de fazer, ele também pode
gostar se voce permitir que

ele participe




Falando de seus sentimentos para os irmaos/as

Criancas, em geral, compreendem
contextos muito melhor gue 0s
adultos. Vai ser otimo ele/a poder
contar com a sua ajuda para
aprender! Envolva e diga

0 guanto ama o seu filno/a mais
velno/a, pois é normal concentrar
a atencao no bebé gue acabou de
chegar. Criancas aprendem por
observacao, sendo assim, seus
filnos seguirao o seu exemplo.

Se voce tratar a 121 como apenas
Um aspecto da vida do seu bebé,
as Criancas tambeém o farao.
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Contar a novidade para a familia

e 0S amigos pode ser muito dificil
OU Nao, tudo depende dOS seus
sentimentos. SO vocé sabe quando
e de que forma contar para
alguém sobre a 121 do seu filho/a
-xistermn familias que preferem
falar logo para 0s amigos
Droximos ou familiares para ter
alguém com guem conversar.
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Falando de seus sentimentos para os irmaos/as

- M outras ocasioes, e melhor
esperar até que voce tenha
entendido melnor o que envolve
a condicgo da Trissomia para, so
entao, poder ser capaz de lidar
COM 3 reacao das outras pessoas.
S0 vOCé pode decidir o guanto

da historia do seu bebé quer
compartilnar com as pessoas e
quais palavras usar.

| embre-se sempre gue 0 seu
bepé tem um futuro brilhante
nela frente. As vezes a familia
0S aMIigos e as pessoas que
vOCe encontra na rua irao
dizer coisas muito insensiveis e
ofensivas. Tente ignorar esses
comentarios, isso é reflexo
da falta de informacao e
CONVivencia das pessoas comn
121 na sociedade. A nossa luta,
como Movimento Down Chute
no Preconceito, e quebrar todo
esse desconhecimento sobre 0
potencial aa pessoa com 121




Falando de seus sentimentos para os irmaos/as

Portanto, deem copias dests
cartilna para a sua familia e
amigos. Compartilne e participe
do nosso Movimento.
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0s pails sao
0S Malores

" colaboradores
Dara o

desenvolvi-
mento de
seus filhos. -

< Vi

"Down*ol/w@wwewv\ceit&



- Xistem varias orga

NIZacoes

No pals, tal como o Movimento
Down Chute no Preconceito. NOS
SOMOS UMa associacao, entre
mMuitas outras, que defende a

quebra dos preconc

eITOS sobre 3

1271 na sociedade. Entre elas, ha a

AFAD (Associacao ¢
e Amigos do Down)

0s Familiares
de Porto

Alegre, que nos iNspirou a montar

0 NOSSO Movimento.

AcCima das

associacoes, temos a Federacao

Brasileira das Assoc
Sindrome de Down
que Nos representa
ampito nacional

)acoes de
(FBASD),
em



Saudee
acompanha
mento
clinico




Saude e acompanhamento clinico

Agora gue 0 seu bebé esta aqui
COM VOCES, 0 mais importante &
conferir as condicoes de saude
dele. Como falamos anteriormente,
Oroblemas de coracao e digestivo
intestinals sad comuns Na
sindrome e devem ser tratados,
0 Mais cedo possivel, por um
Medico capacitado e que tenha
conhecimento sobre a 127

Além disso, também é muito
importante que voce esteja
atento aos protocolos de
acompanhamento clinico
especificos e siga as tabelas de
crescimento adaptadas para
criancas com 121, bem como,
sempre que tiver duvidas,
guestionar o medico do seu bebé.

Na caderneta de vacinacao da
Crianca voce encontra essas
INformacoes sobre 0S CuUidados
com a saude (exames, avaliacoes,
imunizacao extra e orientacoes)




Saude e acompanhamento clinico

e 3s CuUrvas de crescimento
especificas para a 121 Nas
Oroximas paginas, veremaos dois
tipos de curvas que sao de Altura
e Peso para meninas e meninos
de O a 36 meses.

-onte:
Bertapelli et al. J. Epidemiol., 2017

APOS as curvas, temos um grafico
de Supervisao da Saude da
Crianca e Adolescente com 127
desde 0 nascimento até 0s 21
anos. Essa tabela tem por objetivo
elencar exames, avaliacao medicas
e terapias de acordo com a faixa
etaria da pessoa com 121

-onte: Ministério da Saude do
Brasil. Academia Americana de
Pediatria.




Saude e acompanhamento clinico
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Saude e acompanhamento clinico

Altura em cm para MENINOS de 0 a 36 meses
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Peso em kg

Saude e acompanhamento clinico
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Peso em kg

Saude e acompanhamento clinico
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Saude e acompanhamento clinico

Avaliacao nutricional, crescimento,
desenvolvimento

Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
Vv V4 EM TODAS AS CONSULTAS
Estimulacao precoce
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
-isioterapia
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
Vv Vv Vv SN SN
-onoterapia
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
Aval Cardio c’)gica (ECG e ECOcardiograma)
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
Vv SN SN SN SN

SN: Se necessario




Saude e acompanhamento clinico

Aval Genética (cariotipo, aconselhamento)

Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
4
Aval Audiologica (oeA)
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
4
Aval Audio égica (audio/impedanciometria, PEATE)
Aval Otorrino
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
V4 ANUALMENTE
Aval Oftalmologica
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
V4 ANUALMENTE
Aval Odontoldgica
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos

ANUALMENTE




Saude e acompanhamento clinico

Qutras tera pias (terapia ocupacional, psicopedagogia,
psicomotricidade, natacao, musicoterapia, artes e outras)

Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
Vv Vv Vv Vv

Exames:

L aboratoriais: HMG, TSH, Glicemia

Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
4 Vv

_aboratoriais: HMG, TSH, Glicemia,

-erritina, VitD, lipidograma,

Anti-transglutaminase IgA, IgA total,
pesquisa de doenca celiaca

Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
ANUALMENTE
ECO abdominal
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
V4 ANUALMENTE




Saude e acompanhamento clinico

ECO quaaril
Ao nascer | 6 meses 1-5 anos 5-13 anos | 13-21anos
4

Rx atlanto-axial (investigacao instabilidade atlanto-axial)

Ao nascer | 6 meses 3 anos 10 anos | 13-21anos
Polissonografia
Ao nascer | 6 meses 4 anos 5-13 anos | 13-21anos




VO ERYE
no presente,
um futuro
pela frente




Uma vida no presente, um futuro pela frente

Nesse momento, por mais difici
gue seja, tente afastar dos seus
pDensamentos as preocupacoes
em longo prazo. Concentre-se No
Dresente e N0 que ha para fazer
agora e nao deixe de aproveitar
essa fase tao importante para
VOCES e 0 seu bebé, que e a
primeira infancia.

Tanto a ciéncia guanto a sociedade
veém dando largos passos em
direcao a inclusao de pessoas com
deficiéncia, aléem disso, temos cada
vez mais informacoes disponiveis.
O cenario atual se faz muito
diferente de tempos atras, quando
as familias tinham vergonha de
ter um membro com 1271 1sso
vem mudando pela luta das
Oroprias pessoas com deficiéncia,
nem como de muitas familias e
orofissionais. As perspectivas

Dara vida de seu filno sao cada
vez melnores.




Uma vida no presente, um futuro pela frente

A faixa etaria entre 0 nascimento
e 0S 6 anos é privilegiada para o
desenvolvimento da crianca, por
©5Sa azao, € muito importante
contar com profissionais que
D0SSam orienta-los sobre essa
etapa da vida 4o seu Debe, que

¢ g estimulacao ou a intervencao
precoce

A estimulacao precoce, junto

com 0 convivio natural e
principalmente, o carinho familiar,
constitui a base ideal para o
crescimento e 0 progresso de sel
filno ou filna. Por mais que seu
filno tenha algo em comum com
outras criancas com 1271, cada
JUm tem o seu proprio ritmo de
desenvolvimento e é impossivel
portanto, determinar quais
talentos e habilidades a crianca

nhodera ter

- fundamental que vocé acredite
NO desenvolvimento do seu filho e




Uma vida no presente, um futuro pela frente

busque estimula-lo precocemente
Dara dar uma melhor qualicade
de vida

s pais sao 0S maiores
colaporadores para gue o
desenvolvimento fisico, emocional
e psicologico de seus filhos
apresente pons resultados,
sempre sob a orientacao de
profissionais capacitados para
essa atuacao.

NOSSO movimento tem excelentes
narcerias profissionais que
noderao orienta-los.







Uma questao de direitos

Alicercada nas Diretrizes
Internacionais estabelecidas

pela Convencao da ONU sobre

0s Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, ratificada no Brasil
em 2008, e na MoDbilizacao

de pessoas com deficiéncia,
familiares, profissionais e gestores
publicos, foi promulgada, no Brasil
a Lei n2 13146, de 6 de julno de
2075, a qual garante, acima de
tudo, as pessoas com deficiencia,
0 direito de serem como sao, nem
Mais nem menos gue ninguem, e
de conviver com todas as demais
DEss0as, seja na familia, na escola,
NO trabalno ou na sociedade de
modo geral.

Creches e escolas, por exemplo,
N30 podem se negar a receper o
Sseu filno. Se tiverem quaisquer
duvidas sobre aspectos legais,
consultem os Conselnos Municipais
de direitos das pessoas com



Uma questao de direitos

deficiéncia, bem como associacoes
de Sindrome De Down ou de
outras deficiéncias e o Ministerio
Publico, que é 0 0rgao que zels
Delos direitos das pessoas

com deficiéncia.

Nao figuem em duvida, conhecam
0S direitos gue assistem VOCes

e seu filno. Nao deixem ade ler a
Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia, em vigor
desde 2009, que tem efeito de
Norma Constitucional no Brasil e
node ser acessada neste link:

Nttp.//www.planalto.gov.br/
ccivil_03/ ato2007-2010/2009/
decreto/d6949.ntm




Sindrome de
down narede




Sindrome de Down narede

O Movimento Down Chute no
Preconceito esta nas redes sociais,
~aCebook, Instagram e Youtube
Pesquise pelo Nosso Nome e
participe, envie suas duvidas e
venna com a gente na construcao
de Uuma sociedade melhor, mais
inclusiva e justa para todos.

NOsso e-mail:

downchutenopreconceito@gmail.com
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