














Aos Pais SER DOWN

3 - Por que aconteceu comigo?

Embora a maior incidéncia de nascimento
de criancas com sindrome de Down ocorra a
partir da idade materna de 35 anos, qualquer ca-
sal pode gerar um filho com esta sindrome, in-
dependente de idade, raca ou condicao social.

No Brasil, calcula-se que hd um caso de
sindrome de Down em cada 600 nascimentos.
Isso quer dizer que nascem cerca de 8 mil bebés
por ano. Nao ha culpados pela gestacdo de um
bebé com sindrome de Down. O acidente genéti-
co que ocorre na divisdo celular € um processo
que foge ao controle dos pais e médicos.

4 — O que fez o médico suspeitar que meu filho tem sindrome
de Down?

Os bebés com sindrome de Down possuem algumas caracteristicas que 0s
diferem das demais criancas e que Ihes sdo peculiares, como:

Hipotonia muscular (bebé molinho)

Mé&os pequenas e dedos curtos

Prega horizontal Unica na palma das méos (linha simiesca)

Olhos com linhas ascendentes e dobras de pele nos cantos internos (prega
epicantica)

Nariz pequeno e pouco achatado

Orelhas pequenas de baixa implantacéo

Pele abundante no pescoco

Lingua protusa (para fora da boca)
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Nem sempre todos os sinais estéo presentes e alguns deles podem se atenu-
ar ou acentuar com o tempo.

Para o aconselhamento genético e confirmacgéo da suspeita diagnéstica, o
estudo do cariotipo é essencial.

5 —Poderiater prevenido?

N&o. A sindrome de Down é um
acidente genético e nenhuma atitude, to-
mada durante a gravidez ou antes dela,
poderia evitar o aparecimento da
trissomia.

Em geral, a op¢éo pelo cariograma
acontece quando ja ha um caso de -
trissomia do 21 ou de outras anomalias ‘
genéticas na familia, quando hé altera-
¢bes cromossbmicas nos pais e quan-
do a mé&e tem mais de 35 anos.

A

Confirmada a gravidez, cabe ao obstetra conversar com a gestante sobre a
necessidade de fazer os exames para o diagnoéstico pré-natal, tais como:

e ULTRASSONOGRAFIA —caracteristicas do feto como a espessura da nuca
e o tamanho do fémur podem sugerir ao médico a presenca da sindrome de
Down, mas isso somente sera confirmado pela andlise dos cromossomos
do feto.

e BIOPSIADE VILO CORIAL — E feito entre a 82 e 112 semana de gestacao.
Consiste na retirada de um pedaco de tecido placentario para analise
cromossomica.

o AMINIOCENTESE - essa analise é feita entre a 142 e 162 semana de gravi-
dez, com a retirada de uma pequena quantidade do liquido aminiético, no
gual encontram-se algumas células de feto que podem ser analisadas.

e DOSAGEM DE ALFA-FETO-PROTEINA — Consiste na triagem de
alfafetoproteina no sangue de mulheres gravidas. Tem sido verificado que
niveis baixos dessa proteina estao relacionados a desordens cromossémicas,
em particular com a sindrome de Down. Esse teste, assim como outros
exames do sangue materno (teste duplo e triplo) apresentam, entretanto,

taxa de falsos positivos considerada alta e falsos negativos também.
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6 — O que é Cariotipo?

E a constituicdo cromossémica da pessoa, conhecida através do exame do
material das células do sangue ou de outros tecidos. Somente através dessa ana-
lise pode-se confirmar a existéncia de defeitos cromossémicos, a exemplo da
trissomia do par 21, que caracteriza a sindrome de Down.

Além de confirmar o diagndstico, 0 exame do cariétipo € muito importante para
o0 aconselhamento genético, no sentido de detectar riscos previsiveis no nascimen-
to de outras criangas com erros cromossomicos.

7 — A sindrome de Down tem
qura?
E contagiosa?

A sindrome de Down é consequén-
cia de um acidente genético, ndo tem
cura e nem é contagiosa.

Nada que tenha ocorrido na gravi-
dez como queda, emocdes fortes ou
sustos podem ser causas da sindrome.

8 — Ele vai andar?

Na auséncia de outras complicagdes, a se-
guéncia do desenvolvimento é semelhante a de cri-
ancas sem a sindrome, embora as etapas e 0s
grandes marcos séo atingidos em um ritmo mais
lento.

A crianca que nasceu com sindrome de Down
vai controlar a cabecga, rolar, sentar, arrastar,
engatinhar, andar e correr, exceto se tiver algum
comprometimento além da sindrome.
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9 — Ele vai falar?

Sim, a crianga, 0 jovem
e o0 adulto com sindrome
de Down possuem dificul-
dades variadas no desenvol-
vimento da linguagem. E
importante estar atento a
esse fato, pois quanto an-
tes for criado um ambiente
propicio para favorecer a evo-
lucéo da linguagem, melhor
sera no futuro.

10 — Ele vai ter condi¢cdes de fazer alguma atividade sozinho?

Sim. Sua capacidade vai depen-
der da estimulacéo que Ihe for fornecida
pela familia e profissionais envolvidos
ao longo do seu desenvolvimento.
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11- O que pode ser feito para meu
filho com sindrome de Down
superar suas dificuldades?

A intervencao precoce é fundamental
para o desempenho futuro dessas criancas.
Se possivel, a crianga deve comecar a ser
estimulado pela familia, por profissionais
habilitados — fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais e fonoauditlogos — logo no pri-
meiro més de vida.

Cada crianga deve ter seu programa de
intervencao, pois assim como as demais ela
também possue diferencas nas etapas de
crescimento.

SER DOWN

12 - O que diferenciaumacrianca com sindrome

de Down das outras criancas?

Além das caracteristicas ou si-
nais fisicos que servem de ponto de
partida para o diagnostico, ja citados
no item 4, estas criancas tem um
desenvolvimento motor lento e apre-
sentam um déficit intelectual.

O bebé com sindrome de Down,
devido a hipotonia muscular, € muito
mais quieto, apresentando dificuldades
para sugar, engolir, sustentar a cabe-
¢a e os membros. Entretanto, a

hipotonia tende a desaparecer com o passar do tempo, desde que receba a intervencéo

e educacao apropriadas.
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13 — Quais as doencgas mais comuns?

10

o CARDIOPATIAS - As cardiopatias congénitas estao presentes em aproxima-

damente 40% dos casos. Logo ao nascer a crianga deve passar por um
minucioso exame cardioldgico para identificar algum tipo de problema. A
crianga que possui uma cardiopatia congénita pode apresentar alguns sinais
indicadores como baixo ganho de peso, desenvolvimento mais lento quando
comparado a outras criangas com a mesma sindrome, méa formacéo toraxica,
roxiddo nas extremidades e cansago constante.

PROBLEMAS PULMONARES - A maioria destas criangas apresenta resfri-
ados e pneumonias de repeticdo. Isso se deve a uma predisposicao
imunoldgica e a propria hipotonia da musculatura do trato respiratério. Como
o problema é crdnico, n&o é aconselhavel o uso continuo de antibiéticos. O
ideal é trabalhar na prevencao das doencas respiratérias, e isto inclui o uso
de vacinas especiais.

PROBLEMAS GASTRO-INTESTINAIS — As anomalias congénitas como
obstrucéo intestinal, megacoon congénito, anus imperfurado e outras devem
ser diagnosticadas o mais precocemente possivel para encaminhamento ci-
rurgico. A prisdo de ventre deve ser prevenida por meio de alimentacao rica
em fibras.

PROBLEMAS DERMATOLOGICOS — A pele seca e aspera, sujeita a
dermatites, deve ser tratada adequadamente, sendo importante a prevencéo
deste problema.

INSTABILIDADE COXO-FEMURAL — Presente em 45% dos casos. Deve ser
avaliada clinicamente com tratamento fisioterapico posterior.

INSTABILIDADE ATLANTO-AXIAL - Aproximadamente 10 a 20% das crian-
¢as ou jovens com a sindrome apresentam instabilidade atlanto-axial. Esta
alteracéo consiste em um aumento do espaco inter-vertebral entre a primeira e
a segunda vértebra da coluna cervical. A instabilidade pode levar a uma
subluxacao da vértebra e esta pode causar leséo medular, gerando compro-
metimento neuroldgico ou até a morte por parada respiratéria, ocasionada por
lesdo do centro respiratério. E aconselhavel que toda crianga com sindrome
de Down — entre dois e trés anos de idade — seja submetida a um raio-X da
coluna cervical para diagnosticar o problema, com reavalia¢cdes a cada 2 anos.
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e PROBLEMAS DE TIREOIDE - A disfungéo mais comum da tiredide nestas
pessoas € o hipotireoidismo. Ele ocorre em aproximadamente 10% das crian-
cas e 13 a 50% dos adultos com a sindrome. A presenca dessa alteracéo
pode causar obesidade, além de prejudicar o seu desenvolvimento intelectual.
E importante que a crianga seja submetida a exames anuais de dosagem dos
hormonios da tiredide (T4L eTSH), para que possa ser diagnosticada e tratada
precocemente.

e DISTURBIOS VISUAIS - Cerca de 50% tém dificuldades na vis&o para longe e
20% para perto. Os problemas mais comuns sdo miopia, hipermetropia,
astigmatismo, ambliopia e catarata. Algumas criancas apresentam, também,
obstrucgao do canal lacrimal. Todas devem ser avaliadas anualmente por oftal-
mologista.

e PROBLEMAS AUDITIVOS - Cerca de 60 a 80% destas criancas apresentam
alteragGes otoldgicas uni ou bilateral, devendo ser examinadas e avaliadas
por um otorrino, anualmente, para detectar problemas e trata-los adequada-

mente.

14 — A pessoa com sindrome de Down
tera sempre problemas de saude?

~

Nao, mas é importante prevenir. Os pais devem
ficar atentos, insistir para que todos os exames ne-
cessarios sejam realizados e seguir todas as orien-
tac6es médicas.

15 — Quais 0s primeiros passos a se-
rem seguidos?

Algumas medidas s&o essenciais para o acom-
panhamento da salde da pessoa com a sindrome,
conforme a idade cronolégica:

e Periodo neonatal e primeiros meses de vida

1. Confirmar o diagnéstico atraveés cariétipo.

2. Discutir o diagnostico da forma mais abrangente com os pais, encaminhan-
do-os para aconselhamento genético e grupos de suporte.

3. Encaminha as criancas para programas de estimulagao precoce.

4. Realizar USG de abdome para avaliar presenca de litiase biliar.

11
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6.

No bercério:

— excluir a presenca de ma-formacao gastro-intestinal;

—fazer investigagdo cardiologica abrangente;

— fazer exame oftalmolégico

—testes de funcdao tireoidiana;

— testes auditivos.

Obs.: ndo sendo possivel as avaliagcdes no bergario, encaminhar para ser-
vicos especializados.

Encaminhamentos para programa de estimulacéo.

Periodo pré-escolar

NooprwdE

9.

10

Avaliagao ortopédica.

Avaliacédo e orienta¢do oral (consulta odontoldgica).

Seguir os esquemas de vacinacao.

Avaliaco auditiva anual.

Exame oftalmolégico anual

Dosagens do TSH e T4 livre (semestralmente).

Manutencao do programa de intervencao com avaliacdes continuas por parte
da equipe (fisioterapeuta, terapeuta ocupacional e fonoaudiologa).

Atencéo especial ao desenvolvimento dos habitos alimentares e da fala e
comunicagao.

Avaliacdo radiolégica da coluna cervical para estudo da articulacéo atlanto-
axial. Reavaliar a cada 2 anos.

. Inclusé@o — Escola regular.

Periodo escolar

1.

arwn

6.

Visitas periodicas ao dentista, com especial atencao para possiveis doen-
¢as gengivais.

Avaliacao auditiva anual.

Avaliacdo oftalmoldgica anual.

Testes de fungéo da tiredide semestrais.

Orientacao nutricional e desenvolvimento de um programa adequado de exer-
cicios fisicos.

Escola regular —Avaliacdo periédica do desempenho.

Adolescéncia e vida adulta

1.
2.

Testes da funcgéo tireoidiana semestrais.
Orientacao no que se refere a possibilidade de uma vida independente, a
sexualidade e ao trabalho.



Aos Pais SER DOWN

Visitas ao dentista — Duas vezes ao ano.

Orientacgao nutricional e quanto as atividades fisicas.

Atencdo para sinais de deterioracao intelectual (doenca de Alzheimer?).
Atencdo para a ocorréncia de depressao.

o oMW

Agora vocé que ja conhece algumas caracteristicas da sindrome e se tem, em
sua familia, uma pessoa com sindrome de Down, podera encontrar nesta Cartilha,
dicas para melhor lidar com ela.

Retorno ao lar

Vocé estd com seu bebé em casa, é
hora de integra-lo a rotina do seu lar. Dentro
das tarefas diarias, véarias brincadeiras e ativi-
dades podem ser feitas para estimular o seu
bebé, ajudando-o a vencer etapas.

Algumas sugestdes paralidar com o seu
bebé com sindrome de Down

e A importancia do banho e da troca de
roupa

O banho e a troca de roupa oferecem va-
rias situagfes naturais que colaboram para o
desenvolvimento do bebé&, como um todo.

A agua deve estar numa temperatura
agradavel. Derrame-a suavemente por todo o
corpo do bebé, inclusive sobre a sua cabega.
Com uma bucha delicada massagei todo o corpo do bebé, estimulando sua sensi-
bilidade e tonificando seus muasculos. Mude-o de posi¢ao durante o banho, de bar-
riga para cima, de brugos, assim ele podera observar o ambiente e tera que susten-
tar sua cabeca em diferentes posicdes.

Ao retird-lo da agua, proteja-o do frio com uma toalha macia, enxugue cada
parte do corpo rogando suavemente a toalha, isso também colabora para 0 aumen-
to de sua sensibilidade e da circulagcdo. Caso o seu bebé tenha a pele ressecada,

vocé pode usar um creme hidratante apés o banho.

13
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Use fraldas estreitas para o bebé n&o ficar com as pernas muito abertas. Se as
fraldas forem descartaveis, prenda a parte central com uma fita crepe. Eleve o
bumbum do bebé quando colocar a fralda, estimulando-o a fazer sozinho este mo-
vimento quando for maior.

Ao vestir o bebé, role-o de um lado para outro, colocando uma manga e depois
outra. Evite roupas apertadas, cueiros e faixas. Elas impedem a movimentacao do
bebeé.

e Estimulando o con-
trole da cabeca

O bebé dorme muito.
Por isso, todos os momen-
tos quando ele estiver
acordado podem e devem
ser usados para interacéo
e estimulacao.

A melhor posicéo
para um bebé permanecer
€ a deitada em decubito la-
teral direito, desde que néo
haja nenhuma contra-indi-
cacao meédica.

Ele vai ganhar muito
em seu desenvolvimento
motor, quando estiver acor-
dado e sob observacao,
em decubito ventral, (barriga para baixo) e ser estimulado por brincadeiras. A partir
dai ele vai iniciar o controle da cabeca, firmando o pescoco.

e Estimulando a linguagem

Durante o banho, troca, alimentacéo e passeios, converse sempre com 0 seu
bebé. Fale o nome das partes do corpo quando toca-las, olhe nos olhos da crianga,
esperando sua resposta. Enquanto estiver falando com seu bebé, solte beijinhos e
diga a ele o quanto € lindo e amado por todos da familia.

Os bebés tém muito interesse pelo rosto humano. Vocé deve usa-lo sempre,
mudando a expresséo facial, brincando de fazer caretas, sorrindo, brincando de

esconder e achar o rosto, com uma fralda ou um pano.

14
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E importante o adulto observar o
bebé, seus interesses e respostas, cri-
ando, a partir da sua observacéo, uma
série de brincadeiras. Sempre que ele fi-
zer um som, der um sorriso, repita ou
responda a ele no mesmo momento.
Qualquer tipo de som chama muito a aten-
¢éo do bebé.

Outra maneira eficaz de explorarmos
0 universo sonoro é através do cantaro-
lar. Os efeitos da musica sobre o bebé
podem ser observados pela movimenta-
¢ao de suas pernas, bracos e corpo. No
inicio, ficara atento aos movimentos fei-
tos pela mé&e ou por quem estiver cantan-
do, mais tarde ira pedir o que quer cantar
a partir de gestos, sons e primeiras pala-
vras.

e Aimportancia dos brinquedos

Coloque brinquedos presos ao berco do bebé, entre 20 e 25 cm de sua vista,
atentando para as cores contrastantes (vermelho/azul/preto/branco, etc.) para que
ele possa observa-los e brincar quando estiver acordado.

Mova os brinquedos (sonoros ou néo) para ele segui-los com o olhar em diver-
sas dire¢Bes: horizontal, vertical, inclinado e em circulos.

N&o coloque brinquedo demais, nem mostre varias coisas a0 mesmo tempo
para o bebé, isso pode dispersa-lo.

Faca varias brincadeiras quando ele estiver acordado, tranqtiilo, ou apds ter
mamado. Pegue as maos da crianca e passe-as suavemente no rosto dele e no
seu, falando os nomes das partes do rosto. Acene a cabeca de um lado para o
outro, fale com movimentos exagerados de boca, faga sons com chocalhos ou
brinquedos no campo visual do bebé&, movimente objetos sonoros mudando-os de
posicao, use brinquedos de varias cores e texturas.

15
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e Os primeiros passeios

E importante sair para passeios com o
bebé. No inicio, isto ocorrerd uma vez ao dia,
em lugares préximos a sua casa, de preferén-
cia até as 09:00 horas da manha.

Mais tarde, ja poderéa ser feito com carri-
nho inclinado e em lugares mais distantes. E
recomendavel respeitar as horas de descanso
do bebé e escolher lugares apropriados e sau-
daveis, como parques ou lugares ndo muito
cheios. E importante que seu bebé seja visto e
veja outras pessoas.

Mostre as coisas para ele, pare o carrinho, converse com ele, sorria e observe-
o0 atentamente.

Lembre-se: quaisquer bebés pequenos ndo devem ir a lugares fechados, como
shoppings center, onde varios germes circulam, e como os bebés ainda néo tém o
sistema imunoldgico bem desenvolvido, podem adoecer.

e Estimulando sua percepcéo

Quando seu bebé estiver um pouco
mais crescido, dificulte as brincadeiras ja
apresentadas. Esconda o seu rosto ou o
dele e espere ele descobrir, faca som fora
de suavisao e espere que ele localize de
onde veio. Mostre-lhe ainda outros sons
como o do telefone, campainha, carro, bu-
zinas, barulho de televiséo, liquidificador
etc. se possivel, interrompa o som. Dé
um tempo e recomece a fazé-lo, tentan-
do causar surpresa.

Varie a posig&o do seu filho ao brincar com ele. Algumas vezes faga isso com
ele deitado de costas, outras de bruco. Vocé pode deitad-lo na cama e deitar de
brucos a sua frente, brincando de esconder/achar, de cantar com diferentes brin-
quedos (caixas embrulhadas em papéis coloridos, chocalhos feitos com latas e
graos de feijdo, carrinho de plastico amarrado com barbantes etc.).

16
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Todas essas brincadeiras que envolvam cantos, expressoées faciais, 0 escon-
der/achar com méaos ou panos; também podem ser feitas em frente a espelhos.

e Agora ele ja se movimenta mais

Quando seu bebé ja puder se sen-
tar, deixe-o cada vez mais livre no chéo,
sobre uma colcha ou colchonete. Se
ainda for necessério, apoie-o em uma
almofada. Coloque brinquedos ao seu
redor para ele tentar pega-los com as
ma&os ou tentar rolar para conseguir
isso. Se ele ainda néo rola, varie sua
posicao, insistindo sempre em deixa-
lo de brucos, esta € a posi¢do que
melhor o estimula a sustentar a cabe-
¢a. Dé o impulso pararolar, para come-
car a se arrastar e engatinhar.

Brinque de balanca-lo segurando méaos e pés e, mais tarde, por apenas uma
delas, inclinando o corpo em diagonal para ele fazer apoio com outra mao e sentar-se.

Com o bebé sentando e apoiado é mais facil dar-lhe banho e as situacdes
podem ser melhor aproveitadas.

Antes de vesti-lo eleve suas pernas e o0 quadril e solte-as sobre um apoio varias
vezes, para ele tentar seguré-las. Esses movimentos favorecem os musculos das
pernas e abdome, deixando-os mais fortalecidos. Vista seu bebé movimentando-o,
virando-o de um lado para outro, conversando com ele, pedindo sua colaboracao.
Peca para ele estender o braco para por a manga, ou a perna para vestir as calcas.
Mostre como retirar meias e sapatos e como coloca-los.

Para aumentar a sensibilidade tatil e sua movimentacgéo, coloque seu bebé em
superficies de texturas variadas: panos, papéis coloridos que facam barulho, reves-
timentos de pisos mais frios, sobre colchdes mais moles ou mais duros.

Pode, também, cobrir o bebé com panos de texturas e pesos diferentes, crian-
do brincadeiras para isso, fazendo cécegas nele, alisando, massageando-o.

Incentive seu bebé a tocar em vocé, pegar diferentes brinquedos ou objetos de
formatos e temperaturas variadas.

17
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e Seu bebé senta sem o apoio

Quando o bebé estiver sentado é
importante que mantenha um bom con-
trole de cabeca e tronco. Evite carrega-
lo no colo como um bebé pequeno.
Coloque-o sentado com 0 apoio nos
guadris. Com a outra mao sustente o
seu tronco. Deixe-o olhar para as pes-
soas, de frente. Nessa posicao vocé
estara estimulando seu equilibrio e o
controle do corpo.

Quando ele se mantiver bem sen-
tado sem apoio, podera ficar mais tem-
po no ch&o para poder arrastar-se, mu-
dar de posicao, ir para onde quiser e
pegar os objetos para brincar.

Vocé podera, entdo, sentar a sua frente, ou ambos diante de um espelho e
criar uma série de brincadeiras.

Mude sua expressao facial, mostre a lingua, estale os labios e lingua, cante
musicas acompanhadas por gestos.

Faca sons para ele encontrar um brinquedo. Se ele ndo conseguir, mostre de
onde veio 0 som.

Na frente do espelho, vocés
também podem brincar com as ima-
gens, aparecer e desaparecer, mos-
trar apenas algumas partes do cor-
po, cobrindo com panos etc.

Figue sempre atento para con-
versar com o bebé em todas as brin-
cadeiras e situa¢cfes, mantendo o
seu olhar no olhar do bebé. Obser-
ve as brincadeiras que ele mais gos-
ta, para repeti-las.

18
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Caso ele ndo goste de algo necessario, ajude-o a superar essa dificuldade
com carinho. Por exemplo, faga as massagens no rosto, cantando ou distraindo-o

Tente entender e atender cada som feito por seu bebé. E a partir dai disso que
a linguagem vai se estabelecendo.

V4 a todos os lugares com seu filho. N&o se prive e nem prive a sua crianga
com sindrome de Down do convivio com familiares, amigos, conhecidos, do pas-
seio a clubes, festas e de tudo o que, de modo geral, as criancas e as familias
gostam de fazer. Tudo isso € importante para o crescimento de qualquer crianca.

e Seu bebé ja consegue ficar de gato

A "

i

Quando ele estiver
firme na posicéo de gato,
dé brinquedos coloridos
e interessantes para ele.
Como o bebé com
sindrome de Down é
hipotbnico, talvez seja
mais dificil para ele se
manter de gato, no co-
meco. Vocé, entéo, pode
oferecer-lhe brinquedos.
Coloque o bebé apoiado
num rolo ou travesseiro
e ponha os brinquedos
na frente para que ele
possa alcanca-los.

Como ele ja se locomove, vocé pode jogar os brinquedos para ele ir busca-los.
Mostre o caminho do brinquedo atirado. Amarre um barbante em um carrinho, por
exemplo, e puxe, mostrando outra forma de conseguir um objeto.

Empilhe cubos coloridos (pode ser caixas do tamanho da de pasta de dente

embrulhadas com papéis coloridos) e derrube-os na frente do bebé, ajudando-o
novamente a empilha-los.

19



SER DOWN Aos Pais

e Seu bebé comeca a ficar em pé -
. . 9
Coloque brinquedos em lugares onde a crianca
tenha que ficar em pé para apanha-los, apoiando-se ==
em moveis.

Vocé pode brincar em bacias com agua sempre
gue o tempo permitir ou durante o banho. Deixe-o
explorar bem a &gua, ficando por perto para incentiva-
lo e ajuda-lo. Mostre-lhe como bater as méos, 0s pés,
soprar bolhas de sabéo.

%
Assim que ele apresentar bom equilibrio, sente- .‘
0 em um banquinho e dé as maos para ele se levan-
tar, usando a flex&o (dobrar) dos joelhos. Isso fortale-
ce os musculos das pernas. Outra atividade boa é o uso de “cavalinhos” de madeira
ou velocipede, onde ele alcance os pés no chdo quando sentado e descubra que
pode se mover empurrando 0s pés no chao.

Evite o uso de andadores — eles ndo contribuem para fortalecer a musculatura,
pelo contréario, podem atrasar a aquisi¢cao de andar.

e Os primeiros passos

Quando a crianga conseguir sustentar o peso do corpo em pé, estimule-o a
andar com 2 apoios, empurrando algo ou alguém. Esta fase pode ser longa para a
crianga com sindrome de Down. N&o desista e fique atento a seus progressos.
Aos poucos, ela vai ter confianga e vai gradativamente retirando o apoio. Use
sempre brinquedos durante essa atividade, como pegar algo que caiu no chéo (para
a criancga abaixar), pegar algo em diagonal (para ela liberar um apoio), etc.

Deixe o0 bebé livre para caminhar apoiando-se em moveis ou paredes. Estimu-
le-0 para que parado, fique na ponta dos pés, oferecendo um brinquedo no alto, por
exemplo, e para que abaixe-se e pegue objetos.

Com o bebé em pé o banho pode ser dado nesta posi¢ao. Aproveite e use o
jato do chuveirinho para estimular sua sensibilidade e fortalecer os seus musculos,
principalmente na parte interna das coxas, bumbum, barriga e pescoco. Dé uma
bucha nas méos dele para que va imitando vocé durante o banho.

Ap6s o banho vocé pode estimula-lo a pentear-se frente a um espelho, com
suas proprias maos.
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e Estimule seu filho a brincar com outras criancas

Dé oportunidade ao seu filho
para brincar com outras criancas.
Isso ajuda no desenvolvimento e
interacao.

Fale sempre com seu filho.
Vocé pode ir contando o que esta
vendo, descrevendo o que acon-
tece com cada brinquedo, passeio
ou situagdo. Fique atento para
néo falar demais. Deixe que ele
também fale.

Se ele comecar a dizer alguma palavra, repita, incentive-o a repeti-la em situa-
¢Oes semelhantes, ofereca-lhe os brinquedos dizendo “quer” ou “vocé quer”, peca-
Ihe dizendo “da”. Fale o nome dos brinquedos, alimentos, pessoas.

Mostre fotografias de familiares, revistas com figuras coloridas ou livros infan-
tis, nomeando o que estdo vendo. Dé um tempo para o bebé fazer algum som.
Repita o som feito por ele.

O andar ndo € o final do que se espera para o desenvolvimento motor de qualquer
crianga. A crianga com sindrome de Down, devido a hipotonia muscular (musculos
mais flacidos), pode ter dificuldade para manter uma boa postura quando esta parada
ou na coordenacao quando estd em movimento como andar, correr, pular, subir e
descer escadas, por exemplo.

Algumas atividades podem ser feitas através de brincadeiras e podem contri-
buir para o equilibrio, a coordenagé&o e dominio dos movimentos, tais como:

— Brincar em parques, nos balancos, trepa-trepa, escada com corda,
escorregador, gira-gira, etc.;

— Subir e descer em cadeiras, escadas com degraus altos, andar no meio fio ou
em tabuas estreitas;

— Equilibrar-se em um dnico pé, pular cordas, amarelinhas, jogar bola com pés
alternados;

21



SER DOWN Aos Pais

— Brincar em praias ou parques, em
contato com areia, esconder par-
tes do corpo, encher e esvaziar
baldinho, fazer bolos, castelos de
areia, etc.

Quanto mais a criangca com
sindrome de Down puder estar livre
para explorar o seu corpo e
potencialidades, melhor sera seu desen-
volvimento global.

Alimentacdo da crianca com Sindrome de Down

O modo do bebé alimentar-se é importante para o desenvolvimento da lingua-
gem, para a postura de sua lingua, labios e bochechas, como também para a
utilizacdo dos mesmos durante a mastigagéo, succéo e degluticdo.

e Amamentacao

O leite materno é mais saudavel para o desenvolvimento da crianca. Ao sugar
0 seio, 0 bebé tem que fazer mais forca com os labios, lingua e masculos da face.
Para as criancas com sindrome de Down é melhor ainda, pois fortalece sua mus-
culatura, mais flacida do que a das outras criancas. Dé os dois seios em todas as
mamadeiras. Inicie cada mamada pelo ultimo seio dado na anterior.

O leite materno também fortalece o vinculo mae-filho e fornece anticorpos ao
bebé, protegendo-o de doencas.

Né&o fixe o horario do beb&, no comeco é ele quem faz esse horério e isto deve
ser respeitado.

MAE: ofereca ao seu bebé leite materno exclusivo em
livre demanda (inclusive a noite), nos primeiros seis me-
ses de vida.

Se vocé nao puder amamentar seu filho, dé o leite de preferéncia com colher,
ou em mamadeira com bico ortoddntico e tome 0os mesmos cuidados da
amamentacao natural. Fique atenta para mudar a posicao do bebé a cada mamada
ou quando o leite estiver no meio da mamadeira, isto € importante para que ele veja
0 ambiente e vocé de ambos os lados. Isto contribui para o desenvolvimento neuro-
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I6gico e visual, como também para o crescimento da mandibula e face, apoiada
alternadamente no corpo da mée. Quando o pediatra introduzir o suco na alimenta-
¢&o do seu bebé, ele deve ser dado em copo (ideal), chuca ou mamadeira com bico
ortoddntico. Varie 0s tipos de suco para que a crianca experimente diferentes sabo-

res.
e Papinha

A “papinha”, orientada pelo médico, deve ser
passada na peneira ou bem amassada e nunca
batida no liquidificador (diferenca na consistén-
cia entre a “papinha” batida no ligtidificador e pas-
sada na peneira influi também na musculatura
dos labios, lingua e bochechas). A variacéo de
carnes, legumes e verduras também é importan-
te para a crian¢a ndo acostumar a comer sempre
0S mesmos alimentos.

Se 0 bebé tiver intestino preso, dé com fre-
gléncia alimentos que ajudam na evacuacao
como mamao, péra, cha de ameixa e verduras.

Massagear sua barriguinha fazendo circulos
no sentido horario, varias vezes e durante alguns
minutos, também pode ajudar na evacuacao.

Quando a mée oferecer a “papinha” de frutas
ou verduras, o bebé deve estar sentado no carri-
nho inclinado ou no “bebé conforto”, isto &, deve
estar apoiado. Amde deve colocar a colher com
a papinha na parte de traz da lingua do bebé para
gue ele ndo a ponha para fora quando engolir.
Quando isto ocorrer, sua boca deve ser fechada
suavemente.

Nao compare o crescimento e o0 ganho de peso
de seu bebé com sindrome de Down com os que
ndo tem a sindrome. Em geral, eles s&o menores.
E importante ouvir a opinido do médico e manter a
alimentacéo igual a das outras criancas.
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O seu bebé pode demorar mais para se alimentar com sélidos devido a dificul-
dade de mastigacéo e degluticdo, bem como atraso dos seus primeiros dentes.
Tenha paciéncia e dé os alimentos numa forma consistente, isto €, nao muito liqui-
da.

A partir dos 7-8 meses, a papinha, amassada com garfo com pequenos peda-
¢os de legumes macios e carne desfiada ja pode ser dada ao bebé. Dia-a-dia va
inclinando cada vez menos o seu filho, até que ele fique sentado em boa postura
(com o tronco reto).

O suco, cha ou agua ja podem ser dados no copo, com uma colher ou ensinan-
do a crianca a sugar no canudo. Quanto menos se usar mamadeira melhor sera
para os seus labios e lingua. Dé um pedaco de fruta macia, de p&do ou de bolacha,
nas maos da crianga para que ela comece a comer com suas proprias maos. Fique
atenta somente para ela ndo engasgar.

Entre 9 e 10 meses a crianca deve usar sua colher, para que ela va ganhando
independéncia.

e Comida comum da casa

Amasse cada vez menos a
comida. Por volta de um ano, um
ano e meio, comece a dar a co-
mida do dia-a-dia de sua casa. E
sempre bom dar alimentos de va-
rias consisténcias: liquidos, so6-
lidos e semi-solidos.

T#"
I ‘ Ofereca o que seu filho gos-

ta, mas ensine-o a comer alimentos variados, para n&o limitar muito a alimentacéo,
prejudicando a sua saude. Nao é saudavel a crianga comer sem parar nas refeicées
ou nos intervalos entre as mesmas. Algumas criangas com sindrome de Down
tém a tendéncia de comer e ndo se sentirem satisfeitas. Nesse caso é necessario
uma educacédo alimentar com orientacdo médica, a fim de evitar problemas de
salde e excesso de peso.
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Quando a crianga estiver sentada com
mais equilibrio, coloque-a num cadeirdo, perto
da mesa e da familia.

A hora da refeicao é importante para a
crianga manter o convivio social, desenvolver
a linguagem e aprender coisas novas. As con-
versas durante esse momento sao sempre
ricas e interessantes. E bom que todos os
familiares participem.

Vocé ndo esta sozinho

Em caso de duvidas, comunique-se com a Ser Down — Associacédo Baiana
de Sindrome de Down.

Trata-se de uma entidade que tem como um dos seus principais objetivos
incluir a pessoa com sindrome de Down na sociedade, através da promocéo de
meios que facilitem o seu tratamento, educagéo béasica e seu ingresso no mercado
de trabalho.

A SER DOWN estara sempre disponivel a ajuda-lo, fornecendo informacdes e
trocando experiéncias.

Esse encontro € muito importante para todos nos!
Para maiores informacdes, contatar com a Ser Down:

Av. Otavio Mangabeira, 1683

Edificio Multiempresarial Nossa Senhora da Luz, Sala 401
Pituba — CEP 41830-050 — Salvador, BA

Tel. (71) 3347-2424

Site: www.serdown.org.br

E-mail serdown@serdown.org.br

NOTA IMPORTANTE

As pessoas com sindrome de Down apresentam intolerancia a certos medi-
camentos, entre eles os derivados atropinicos presente em antiespasmadicos,
colirios e droigas anestésicas e methotrexate (droga quimioterapica). Converse
com seu médico para maiores informacdes.
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Informacdes Adicionais

Referéncia para atendimento a pessoa com sindrome de Down, em Salvador, Bahia;

Hospital Universitério Prof. Edgard Santos — HUPES
Ambulatério Magalhaes Neto

Ambulatério de Sindrome de Down

Rua Augusto Viana Filho, s/n° - Canela

1°andar — Telefones: (71) 3339-6304 / 3245-4241

CEP 40110-060 — Salvador, BA

FONTES

MUSTACCHI, Fan — Sindrome de Down. Aspectos clinicos e odontolégicos.

MUSTACCHI, Fan — Genética baseada em heranca. Pesquisa sobre a sindrome
de Down da Federacédo Brasileira das Associacdes de Sindrome de Down.

Protocolo de Acompanhamento das Pessoas com Sindrome de Down do HUPES.

Este trabalho é uma realizacdo da SER DOWN,
com o apoio e colaboracéo do
GOVERNO DO ESTADO DA BAHIA

26



ASSOCIAGAO BAIANA DE SINDROME DE DOWN

Av.Otavio Mangabeira, 1683, Ed. Multiempresarial
Nossa Senhora da Luz, Sala 401
Pituba - Salvador - Bahia - CEP 41830-050
Telefax: (71)3347-2424 - www.serdown.org.br
serdown@serdown.org.br

FEDERAGAOWBRASILEIRA DAS ASSOCIAGOES DE
v d

SINDROME DE DOWN

K Bahia

TERRA DE TODOS NOS





