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INTRODUCAO

Vocé soube que seu bebé tem Trissomia 21 (T21).

Esta noticia pode ter ocorrido durante o pré-natal ou no
momento do nascimento.

Diferentes emocoes surgiram nessa hora, sentimentos ambi-
valentes, desorientacao. Tais reacoes, apesar de esperadas e
normais, geram extrema fragilidade. E importante ressaltar
que vocé nao esta so.

Existem profissionais da saude especializados em dar todas
as respostas as necessidades de cada crianca em particular,
assim como a cada familia especifica.

Nesta cartilha ha informacdes iniciais sobre o diagnéstico da
Trissomia 21 (T21) e orientacoes sobre os caminhos consis-
tentes a serem buscados para que seu bebé desenvolva seu
melhor potencial fisico, emocional, educacional e social.
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O QUE E A TRISSOMIA 21

(sindrome de Down)

A Trissomia 21 € uma condicao genética. Por isto, nao se pode considerar que
a crianca tenha uma doenca. Seu bebé podera apresentar maior predisposi-
¢ao a questoes de salide, muitas vezes proprias da idade, mas o acompanha-
mento correto podera detectd-las e resolvé-las.

O nome sindrome é dado a um conjunto de sinais e sintomas, que caracteri-
zam uma condicao e Down refere-se ao sobrenome do médico que a descre-
veu pela primeira vez em 1866 (Dr. John Langdon Haydon Down).

Pequena explicacao tedrica: nosso corpo é composto por células; dentro das
células existem os chamados cromossomas; em geral, todos nascemos com
46 cromossomas em cada célula; na T21, as criangas nascem com 47, tendo
um cromossoma a mais no par 21 em todas ou na maior parte das células.

Devemos ressaltar, portanto, que um bebé com T21 ¢, antes de mais nada,
um bebé!

Fazendo uma comparacao simplificada: quando vocé faz um bolo de laranja
e coloca um pouco mais de aglcar, este bolo sera mais doce, mas sera sem-
pre um bolo de laranja, nao mudou a sua esséncia.

Um exame de sangue, chamado cari6tipo, confirmara ou nao o diagnéstico
inicial de T21. O caridtipo é um exame que somente sera feito uma Unica vez
na vida da crianca, nao precisando mais ser repetido. Por esta razao, deve ser
guardado e copiado para que se conserve e para que possa ser mostrado aos
profissionais que acompanharem o bebé.

Nao ha tipos de T21! Existem mecanismos diferentes que seu médico podera
explicar.
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Alguns sinais clinicos poderao ser
observados logo ao nascer, como
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Seu bebé nao tera, necessariamente, todos os sinais descritos e ilustrados
acima mas todos os bebés com T21 sao mais “molinhos” (hipotdnicos).

Algumas malformacdes congénitas podem estar presentes no coracao ou em
outros 6rgaos, mas estes sinais nao sao exclusivos da T21. Outros bebés
também podem ter essas malformacoes, e todas tem possibilidades de serem
solucionadas clinica ou cirurgicamente.

E importante os pais saberem que nada do que fizeram ou deixaram de fazer
antes ou durante a gravidez causou a T21, e que ela pode ocorrer em qual-
quer gestagao. Estima-se que nascam anualmente 700 criancas com T21 no
Brasil. Trata-se da cromossomopatia mais comum.

Ha uma relacao de T21 com a idade materna. A incidéncia aumenta a medida
que as maes sao mais velhas. Mas, como existem muito mais maes jovens
engravidando, existem mais bebés com T21 de maes jovens.

N&o existem graus de T21! Da mesma forma que na populacdo em geral,
apenas verifica-se que as criancas com T21 apresentam entre si diferentes
capacidades.

O QUE E QUANDO FAZER?

Comece consultando um médico Pediatra, assim como todos os
pais com bebés recém-nascidos devem fazer. Ele fara um exame
clinico mais direcionado e detalhado. Se vocé ja tiver o resultado
do cariétipo, leve-o a consulta com o Pediatra (e em todas novas
consultas com novos especialistas/terapeutas). No entanto, o
médico podera pedir alguns exames complementares. Em casa,
siga as orientacdes médicas e comece a decifrar e aprender com
seu bebé. Cada bebé é Gnico! Com ou sem T21. Seu bebé é o seu
bebé, nao é a sindrome. Traz com ele varias informagoes exclu-
sivamente dele mas, sendo fruto de um casal, trara, sobretudo,
caracteristicas desse casal e respectivas familias.




Sugerimos que anote suas duvidas. Tudo é muito novo para vocé, mas saiba
que quando o seu bebé chora, é porque tem alguma necessidade: pode ter
fome, pode necessitar uma troca de fralda, pode ter célicas ou simplesmente
precisa de seu apoio, seu calor ou de sua companhia. Mas o que ele sempre
vai precisar, assim como todos os bebés, é de carinho e amor.

O Pediatra afastara a possibilidade de existirem outras alteraces comuns em
qualquer bebé e que sao mais frequentes na T21, como refluxo, cardiopatia,
problemas de tireoide ou algum outro problema que possa gerar desconforto
na crianca.

Também pode comecar consul-
tando um médico Geneticista, o
especialista melhor preparado
para informar tudo sobre T21.

Cabe a ele realizar o Aconselhamento
Genético, que é um procedimento ca-
racterizado por uma ou mais consultas
nas quais este médico devera comuni-
car, informar e explicar a familia, deta-
lhadamente, sobre todos os aspectos da
T21. Cabera ao Geneticista identificar se existem maiores riscos de recorrén-
cia nesta familia e orientar como preveni-los. Em relacao ao bebé, orientara
sobre as terapias personalizadas existentes, enfatizando um acompanha-
mento interdisciplinar onde os profissionais envolvidos trabalham com um
olhar especifico para sua familia e seu bebé, na busca do desenvolvimento
maximo de seu potencial.

Sera muito bom que o Geneticista seja acompanhado, durante sua consulta,
por um Psiclogo que ficara atento as suas necessidades emocionais iminen-
tes, acompanhando e dando apoio especifico importante a vocé e/ou sua
familia sempre que precisarem. Uma nova familia se inicia com a presenca
de um bebé com T21, e a “reestruturacao” dessa familia sera feita com base
na estrutura ja existente, sempre buscando o melhor para o desenvolvimento
global da mesma.
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ESTIMULACAO PRECOCE

O que, exatamente, isto significa?

Significa, estimular desde o nascimento!

O desenvolvimento infantil, seja fisico, mo-
tor, neuroldgico, emocional, educacional
ou social, exige estimulacao do meio em
que vive. E na relacio mae/bebé e no con-
vivio com o resto da familia que a estimu-
lacdo do desenvolvimento comeca. Todos
0s bebés aprendem por modelo e todas as
maes devem saber que uma aprendizagem
constante, que inicia ao nascimento, per-
manece presente ao longo do crescimento
da crianca. Como todas as criangas, as que
tém T21 devem ser incentivadas para te-
rem o seu melhor desenvolvimento global.




As criancas com T21, devido a algumas
caracteristicas especificas da sindrome,
como a hipotonia e a dificuldade em de-
senvolver algumas habilidades, necessi-
tam de uma estimulacao mais orientada
e focada em suas necessidades. Desde
cedo (precocemente), especialistas em
desenvolvimento infantil e pessoas for-
madas em areas especificas da salde se-
rao muito Uteis para estimular a crianca
de maneira correta, ensinar os pais e dar
respostas as necessidades dela e da sua
familia.

Esses profissionais da salde sao, por exemplo, Fisiote-
rapeutas, Fonoaudiélogos, Terapeutas Ocupacionais,
Nutricionistas e Psicdlogos. Eles estao preparados
para o trabalho de estimulacao precoce e contri-
buem para o desenvolvimento harménico e integral
de todas as criancas que necessitam de estimulos es-
pecificos. E importante que este trabalho seja feito
de forma interdisciplinar, isto é, profissionais traba-
lhando em conjunto,
complementando in-
formacoes e buscan-
do a melhor conduta
para que uma crianca
atinja o seu melhor
desenvolvimento.
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ALIMENTACAO E NUTRICAO

O aleitamento materno, se nao hou-
ver nada que o impeca, é o alimento
que o bebé necessita nos primei-
ros meses de vida. Um ambiente
tranquilo, na hora da amamentacao, promove o bem-estar da
crianca e a troca de afeto na relacao mae/bebé.

Novos alimentos e texturas devem ser introduzidas de acordo
com a orientacao do Pediatra e/ou do Nutricionista. A interacdo
com a Fonoaudiologia € importante para que as transicoes ali-
mentares se facam de forma adequada, a seu tempo, levando
a estimulacao da fala, ao desenvolvimento da comunicacao, as
habilidades cognitivas e a sadde Integral.

Sabe-se hoje que uma
crianca com T21 tem o
metabolismo mais lento
e necessita comer menos
quantidade e com mais
qualidade. Aos poucos,
sempre com orientacao do
especialista da salde, os
novos alimentos serao in-
troduzidos com eficacia. E
importante que todos os membros da familia habituem-se
mesma alimentacao saudavel. O que é bom para a familia
0timo para a crianga com T21.
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Ha atualmente muitos estudos
que comprovam a eficacia de
uma alimentacao saudavel nao
s6 para um melhor desenvolvi-
mento fisico mas também para
o desenvolvimento cognitivo
da crianca.

Durante o periodo de amamenta-
cao no seio materno, o que a mae
tiver comido ira diretamente para
o bebé através do seu leite. Deste
modo, é fundamental desde cedo
saber o que faz bem para um bebé
~~com T21. A orientagao nutricional
especifica, com os principais nu-
trientes para o bebé, tera resulta-
dos por toda a sua vida.

E mais a frente, quando forem introduzidos outros alimentos, de-

vem sempre ter preferéncia os nao-industrializados e organicos.
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OUTRAS ORIENTACOES GERAIS

- Consulte sempre seu Pediatra e
siga as suas recomendacoes.

- Cada bebé tem um ritmo de
sono e de alimentacao proprios.

- Durante o dia deixe a luz natural
entrar nos ambientes em que o
bebé estiver.

- Musica suave ajuda a relaxar.
Cante para ele.

- 0 ruidos normais da casa podem
ser mantidos sem necessidade de
siléencio absoluto.

- Mude o bebé de ambiente com
alguma frequéncia. Nao é bom
deixa-lo sempre no berco. Crian-
cas maiores podem ir para o chao
para experimentarem desloca-
mentos e as possibilidades de seu
corpo.
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Na rotina do seu bebé, ja em casa,
procure estar atenta a algumas orien-
tacoes que poderao facilitar seu re-
lacionamento com seu filho assim
como o melhor desenvolvimento dele

- Fale e brinque com ele e dé a
ele objetos coloridos, que lhe
chamem a atencdo, estimulando
assim a aprendizagem motora e
cognitiva.

- Aproveite a hora do banho. Fa-
zer massagem pos-banho com um
creme adequado é agradavel e é
estimulador sensorial. Massagem
é uma delicia para quem recebe e
para quem faz!

- Repita com ele os sons que ele
emite, dando significado e repe-
tindo palavras ou frases que se
relacionem com o momento.

- Nunca pronuncie as palavras de
forma errada ou infantilizada.

- Ajude-o na formacdao das pa-
lavras, incentivando-o sempre a
pronuncia-las de forma correta.



- Nao o subestime, nem super-
proteja. As criancas com T21
compreendem melhor do que se
expressam.

- Se 0 bebé tiver irmaos, atencao
para que eles nao sejam esque-
cidos. O bebé com T21 ndo € o
Unico na familia.

- Nao repasse responsabilidades
exageradas aos irmaos. Permita
que sejam apenas irmaos e que
estabelecam juntos seu relaciona-
mento fraterno.

- Desde o inicio, estabeleca com
coeréncia para todos os filhos -
inclusive a crianca com SD - quais
sao os limites para comportamen-
tos indesejados. Deve ficar claro
0 que pode e que nao pode ser
feito.

- Reforce cada nova aquisicao.

- Para crescerem felizes e sauda-
veis todas as criancas necessitam
de amor, paciéncia, tranquilidade
e confianca.
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INCLUSAO E INSERCAO

Essas sao palavras que vocé ira ouvir muitas
vezes. Elas s acontecerao se comecaram a

ser praticadas em sua casa, em sua familia,
desde o inicio da vida de uma crianca com T21. Os profissionais envol-
vidos com sua familia poderao orientar nesse sentido.
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Associacao
Elo21

A associacao Elo 21 é formada por profissionais
da drea da Saude e Educacao que trabalham de
maneira interdisciplinar visando o bem estar e
a qualidade de vida da familia Down.

A equipe é formada por Médicos,
Nutricionistas, Fisioterapeutas, Fonoaudi6logos, |
Terapeutas Ocupacionais, Psicologos, Dentistas, §- .
Educadores Fisicos, Pedagogos, Neurocientistas |§

e Voluntarios.

0 espaco do Elo21 conta com
academia, salas de terapia,
consultorios, cozinha gourmet,
piscina, sala de integracao
sensorial e auditorio.

Outras leituras bastante esclarecedoras e complementares
poderao ser feitas nos sites:

www.elo21down.com.br www.movimentodown.org.br
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Rua Eca de Queirdz, 488
Paraiso, Sao Paulo, SP

CEP: 04011-032 - Brasil




