SAUDE DAS PESSOAS COM SINDROME DE DOWN

Ana Claudia Brandao e colaboradores

Orientacoes para trabalhadores de satide
e familiares de pessoas com sindrome de Down
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BRASILEIROS COM SINDROME DE DOWN

H4, aproximadamente, 250 mil pessoas com sindrome de Down no Brasil.

Este conteddo é de livre reproducdo desde que o texto e as imagens
nao sejam alterados e a fonte seja citada. Como citar:

BRANDAO, A.C. et al. Satide das pessoas com sindrome de Down.
Rio de Janeiro: ENSP, Fiocruz, 2024.
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0 QUE E A SINDROME DE DOWN (SD)?

A pessoa com sindrome de Down tem um cromossomo' a mais
em suas células (trissomia2 do cromossomo 21).

A SD ocorre naturalmente, e quase sempre, sem causa especifica.
A pessoa com SD apresenta deficiéncia intelectual e hipotonia musculars.
A sindrome de Down nao esta associada a nenhum traco de personalidade.

As pessoas com SD sao plurais: aprendem, tém sonhos, desejos,
namoram, trabalham e sao parecidas com seus familiares.

Podem participar da sociedade, e ir aonde quiserem, como quaisquer
pessoas.

Elas se beneficiam da educacao em classes requlares, podem completar
0 ensino médio e fazer faculdade.

1 Estrutura que contém o material genético de uma pessoa.
2 Presenca de trés cromossomos.
3 Musculatura mais fldcida/mole.

Pessoas com SD podem ter um trabalho digno, viver de maneira

independente ou em moradias compartilhadas.
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SAUDE EM SEU CONCEITO AMPLIADO

0 impedimento a participacdo social é a principal causa de adoecimento
das pessoas com deficiéncia.

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

Pessoas com SD tiveram menos chance de ser reanimadas ou de receber
o tratamento adequado durante a pandemia de Covid-19.

Ha politicas para o aborto eugénico em vérios paises quando hd
0 diagndstico da SD.

A hierarquia entre vidas nao é ética e leva a discriminagao.
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RESPEITE 0 PROTAGONISMO DA PESSOA COM SD

Pessoas com SD se comunicam, participam de didlogos, e podem
precisar de um tempo maior para isso.

Se ndo entender o que a pessoa disse, pega para repetir. Nao invalide
a fala, se dirigindo a um acompanhante.

Nao interrompa ou tente resumir o que a pessoa com SD tem a dizer.

Verifique se a mensagem foi compreendida, perguntando a pessoa
o que ela entendeu.

Algumas pessoas com SD podem nao se comunicar verbalmente.
Utilize recursos de acessibilidade, como a Comunica¢ao Aumentativa
e Alternativa - CAA para se comunicar com elas.

SUBSTITUA TERMOS CAPACITISTAS
ERRADO X

Pessoa Down, pessoa T21, pessoa que
sofre de Down, pessoa especial, atipica

Doente mental, deficiente, retardado,
excepcional

Doenca, patologia

Cartilha_SD_16_08_24.indd 5 16/08/2024 14:47



MOMENTO DA NOTICIA

E o momento em que a familia recebe o diagndstico da SD, durante
a gestacdo ou apds o nascimento do bebé.

A forma como a noticia é dada afeta a relacdo do casal com o 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.

Condicoes indicadas para dar a noticia

— Na presenca dos familiares, com o bebé no colo, e com privacidade.

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

Quando?

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

4 Exame/estudo dos cromossomos de um individuo.

Atencao: nao nasceu uma sindrome e sim um bebé cheio

de possibilidades!
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ORIENTACOES GERAIS PARA AS FAMILIAS

— Ofereca material informativo atualizado e por escrito.

—> Sugira contato com grupos de apoio ou com familias
que tém filhos com SD.

— Explique os exames que serao feitos na maternidade
e 0s encaminhamentos necessdrios no primeiro ano de vida.

— Tranquilize a familia: todas as informagdes podem ser repetidas
em outro momento.

A orientacao é sobre a crianca e nao sobre a sindrome! A falta
de informacao causa inseguranca e medos desnecessarios.
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INFORMAQOES NECESSARIAS NA MATERNIDADE
Na maternidade, a familia deve receber informacoes relacionadas
a salide da crianca, aos exames e as avaliacdes necessarias.

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

— Apesar de cada crianca ser (nica, existem condicdes de sadde que
$d0 mais comuns as pessoas com SD.

— Siga as orientacOes da Sociedade Brasileira de Pediatria para todas
as crianqas e as Diretrizes de Atencao a Sadde da Pessoa com SD.

— 0 desenvolvimento do bebé é potencializado pela
estimulagao precoce.

3 Terapias para o desenvolvimento do bebé.
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ALEITAMENTO MATERNO

Familias de criancas com SD relatam sairem da maternidade com
formula de leite, pela crenca de que o bebé nao sera capaz de mamar.

Mito: hipotonia e diminuicao de reflexos impedem
a amamentacao dos bebés.

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

0 aleitamento materno protege a satde do bebé e fortalece mdsculos
importantes para o desenvolvimento da fala.

A orientacao inadequada em fun¢ao dos mitos relacionados a SD
favorece o desmame.

0 aleitamento materno é importante para a protecao do hebé
e favorece o seu desenvolvimento.
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CUIDADOS DURANTE A INFANCIA

—9 Estilo de vida saudavel (alimentacdo, sono e atividades fisicas).

— Acompanhamento do crescimento (atencdo a prevengao
da obesidade).

—> Vacinacdo de acordo com o calendario vigente.

— Desenvolvimento de autonomia para atividades de vida didria,
autocuidado, socializacao e habilidades sociais.

— Escolarizacdo (toda crianca deve estudar em escola comum).

— Estimulacao precoce com equipe multidisciplinar (fisioterapia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional).

A estimulagao precoce ajuda seu bebé a desenvolver
a potencialidade dele.

10
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CUIDADOS DURANTE A ADOLESCENCIA E A VIDA ADULTA

—9 Estilo de vida saudavel (alimentacdo, sono e atividades fisicas).
— Alimentacdo adequada e controle de peso.

— Realizacdo de atividades fisicas.

— Socializacdo e lazer.

— Desenvolvimento da autonomia na vida didria e autocuidado.
— Escolarizacao e orientacao vocacional.

— Educacdo sexual e reprodutiva.

Pessoas com sindrome de Down tém amigos e relacionamentos
amorosos e intimos.

n
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CUIDADOS DURANTE O ENVELHECIMENTO

Pessoas com sindrome de Down podem apresentar
envelhecimento precoce.

0 envelhecimento envolve questdes bioldgicas, aspectos
emocionais e sociais. Atente para:

— Estilo de vida saudavel.

— Hidratagdo e cuidados com a pele.
— Existéncia de rede de apoio.

—» Manutencdo de estimulos cognitivos.
—9 Possibilidade de perda de memdria.

— Possibilidade de alteracao
de comportamento e depressao.

— Ajuste de medicacdes.

A expectativa de vida atual de pessoas com SD é de 60 anos.

12
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INICIATIVAS DESEJAVEIS: EDUCACAO SEXUAL

— Conhecimento dos direitos sexuais e reprodutivos.
— Apoio a tomada de decisao.

— Educacdo para protecao do corpo desde a primeira infancia
(prevencdo contra abusos fisicos e sexuais).

— Aconselhamento individual e em grupo.
— Espaco sequro para tirar ddvidas e compartilhar insegurancas.

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

— Informagdes sobre anticoncep¢do, menstruacao, =]
masturbacao, constituicdo de identidade de género 3
e da orientacao sexual e prevencao de [=] 2 [s]
infeccdes sexualmente transmissiveis. Saiba mais
sobre direitos
e salde sexual

Pessoas curateladas mantém os direitos sexuais e reprodutivos.

13
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INICIATIVAS DESEJAVEIS: QUALIFICACAO DOS
TRABALHADORES

— Educacdo permanente: formacdo anticapacitista e conhecimento
das diretrizes de atencdo a satde da populagao com SD.

— Considerar a singularidade de cada individuo para garantir a sadde
integral.

— Identificar as pessoas e mapear tecnologias assistivasé necessarias.
— Orientacdo para o apoio a tomada de decisdo.
— Oferecer orientac0es centradas na pessoa, familia e nos cuidadores.

—> Utilizar graficos de desenvolvimento especificos para a populagao
com SD, disponiveis no site da Sociedade Brasileira de Pediatria.

— Incluir a temdtica em disciplinas, estagios supervisionados,
residéncias médicas e multiprofissionais.

6 Recursos de acessibilidade.

14
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INICIATIVAS DESEJAVEIS: QUALIFICACAO DOS SERVICOS

— Promover a¢bes para a inclusao social no territdrio.

— Promover organizacoes de autodefensores (em que
as proprias pessoas lutam por si).

— Encaminhar a grupos com outros familiares ou pessoas com SD.
— Ampliar a representatividade nas campanhas de satde.
-9 Estabelecer vinculo e cuidado humanizado.

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

— Mapear as tecnologias assistivas e os apoios disponiveis.

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

—> Revisar protocolos clinicos.
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COMO DIZER A PESSOA QUE ELA TEM
SINDROME DE DOWN?

— Fale de forma leve e realista, desde a primeira infancia.
Aproveite as situacdes do dia a dia para oferecer explicacoes.

— A pessoa deve estar consciente de suas habilidades
e dificuldades.

— Apoie a formacdo de uma autoimagem positiva.

— Afirme seus valores, qualidades e que cada pessoa € Unica.

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

A discrimina¢ao em razao da deficiéncia é crime punivel

com multa e reclusao de 1a 3 anos (art. 88, Lei 13.146/15).

18
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FICHA TECNICA:

Este trabalho foi desenvolvido no ambito da pesquisa “Pessoas com deficiéncia (PcD)

em territdrios vulnerabilizados e abordagens intersecionais: didlogos e propostas para

a efetivacao do direito a satide", apoiada pelo PMA/VPPCB/Fiocruz. Também recebeu apoio
do "Programa de Fomento ao Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico Aplicado a Satide
Pdblica", da Ensp/Fiocruz. Resulta de um esforco coletivo com a participacdo de vdrias
instituicoes e pessoas.
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Acesse este
conteddo pelo
QR Code

QUER SABER MAIS SOBRE A SAUDE DA PESSOA COM DEFICIENCIA?
Leia a Lei Brasileira de Inclusao (Lei 13.146/2015) e acesse nossa série nos QR Code abaixo:

Cuidado Menstrual Direitos e Acessibilidade Orientagdes parao  Série Cordel
de Pessoas com Satde Sexual na Comunicagdo  Agente Comunitario
e sem deficiéncia de Satde

Combata o Atencdo Primdria a Aleitamento (artazes sobre
(apacitismo Sadde das Pessoas Materno salide da pessoa
com Deficiéncia Inclusivo com deficiéncia

Caso testemunhe discriminag¢ao em razao da deficiéncia, denuncie!
DISQUE 100
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