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Introducao: Uma Carta de
Boas-Vindas a Sua Jornada

Sabemos que este momento pode estar repleto de emocoes
complexas: medo, incerteza, talvez até luto. Tudo isso &
valido e absolutamente compreensivel. Mas queremos que
saibam de algo fundamental: vocés ndo estdo sozinhos, e a
jornada que se inicia €, acima de tudo, uma jornada de amor,
descobertas e um potencial imenso. Este guia foi criado para
ser o seu primeiro companheiro de viagem, uma fonte de
informacdo segura e acolhimento, para transformar a
pergunta "E agora?" em um plano de acdo repleto de

esperanca e possibilidades.

Seu bebé chegou, e com ele, um universo de novas
experiéncias. A sindrome de Down é apenas uma das muitas
caracteristicas que o tornam Unico. Antes de qualquer
diagnoéstico, ele € um bebé que precisa de colo, afeto,
nutricdo e estimulo, como qualquer outro. O amor que vocés
jd sentem é a ferramenta mais poderosa para o seu

desenvolvimento.
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O Propésito do InvisibiliDOWN:,
Desvendando a Invisibilidade

Meu nome é Thiago Ribeiro, e sou pai de Noah, um menino negro
com sindrome de Down. Foi a partir da nossa histéria e da
observacdo de uma realidade dolorosa que nasceu o Instituto
InvisibiiDOWN. Nossa missdo é combater a invisibilidade
interseccional de pessoas negras e indigenas com sindrome de
Down. Percebemos que, embora o movimento pela inclusdo da
sindrome de Down no Brasil seja vital, a imagem mais difundida em
campanhas e materiais de saude é majoritariomente branca e de
classe média. Essa representacdo cria uma perigosa invisibilidade

para as pessoas negras e indigenas com Trissomia do Cromossomo
21(T21).

Para descrever como essa exclusdo racial opera dentro do proprio
movimento de inclusdo, cunhamos o termo "racismo inclusivo". Este
conceito aponta para uma falha sistémica, onde os esforcos de
inclusdo, se ndo forem interseccionais, podem perpetuar
desigualdades raciais existentes, tornando os mais vulneraveis
ainda mais invisiveis. Ndo se trata apenas de uma falta de
representacdo, mas do prejuizo ativo causado por um espacgo que
se diz inclusivo, mas que, em sua pratica, prioriza ou assume
implicitamente uma experiéncia branca e de classe média. Isso
significa que o problema estd enraizado na propria estrutura do
movimento de inclusdo, exigindo uma redefinicdo fundamental do
que a "inclusdo" realmente significa para ser verdadeiramente

equitativa.
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O que é a Sindrome de Down
(Trissomia do Cromossomo 21)?

De forma clara e objetiva, a sindrome de Down (SD) ndo é uma doenca, mas
sim uma condicdo genética. Ela ocorre quando, por um evento aleatério
durante a concep¢do, a pessoa nasce com trés cromossomos no par 21, em vez
dos dois habituais. Por isso, € também chamada de Trissomia do Cromossomo 21
(T21). E a alteracdo cromossomica mais comum em seres humanos, ocorrendo
em cerca de 1 a cada 700 nascimentos no Brasil, independentemente de etniq,
género ou classe social. E fundamental compreender que a T21 ndo estd ligada
a nada que os pais tenham feito ou deixado de fazer durante a gestagado.
Existem trés tipos de ocorréncia da trissomia :

« Trissomia Simples ou Livre (cerca de 95% dos casos): E o tipo mais
comum, no qual o erro na divisdo celular acontece por acaso, resultando em
um cromossomo 21 extra em todas as células do corpo.

« Translocacdo (cerca de 3% a 4% dos casos): Nesta forma, o cromossomo
21 extra (ou parte dele) estd "ligado" a outro cromossomo. Em alguns desses
casos, a condicdo pode ter sido herdada de um dos pais, que pode ser
portador da translocacdo de forma equilibrada, sem ter a sindrome.

« Mosaicismo (cerca de 1% a 2% dos casos): Acontece quando a ndo
disjuncdo do cromossomo 21 ocorre apo6s a fecundagdo, fazendo com que a
pessoa tenha algumas células com 46 cromossomos e outras com 47.

O exame de cariotipo, que analisa os cromossomos, € essencial para identificar
qual tipo de trissomia seu filho tem. Essa informacdo é crucial ndo para prever o
desenvolvimento dele, mas para o aconselhamento genético da familia, ou sejq,
para entender os riscos de recorréncia em futuras gestacoes.
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E vital, desde o inicio, desconstruir a ideia de que a genética & um destino
selado. Pesquisas cientificas robustas questionam o determinismo genético
absoluto, mostrando que o desenvolvimento do potencial de uma pessoa-€é
resultado de uma interacdo complexa entre seus genes e o ambiente em que
vive. O que isso significa na pratica? Que os estimulos, o acesso.-a saude, a
educacdo de qualidade e, acima de tudo, o afeto e a crenca no.potencial do
seu filho sdo fatores decisivos para o seu desenvolvimento. A Sociedade
Brasileira de Pediatria (SBP) reforca que todo investimento em saude,
educacdo e inclusdo social resulta em uma melhor qualidade de vida e em maior
autonomia. Portanto, o diagnodstico genético ndo define quem seu filho serg; ele
€ apenas o ponto de partida de uma jornada que vocés, como pais, tém o
poder de moldar ativamente.

A Noticia do Diagnoéstico: Acolhendo
Seus Sentimentos

Receber a noticia pode ser um dos momentos mais desafiadores. A forma como
o diagnoéstico é comunicado tem um impacto profundo e duradouro.
Idealmente, a noticia deve ser dada por um profissional de saude experiente,
em um local privado, com tempo para conversar e responder a todas as
duvidas, e, sempre que possivel, com ambos os pais presentes. Infelizmente,
essa ndo é a realidade de muitas familias.

Independentemente de como vocés receberam a noticia, permitam-se sentir.
Medo, raiva, confusdo, tristeza e luto por um futuro que vocés haviam
idealizado sdo sentimentos legitimos. Ndo se culpem por eles. Acolham essas
emocoes e saibam que elas fazem parte de um processo.

Neste momento, a melhor orientacdo é focar no presente: no seu bebé. Peguem
no colo, sintam seu cheiro, criem o vinculo. Ele &, antes de tudo, o seu filho. Aos
poucos, a imagem da "sindrome" dard lugar a imagem do individuo Unico que
ele é. Conversar com outras familias que j& passaram por isso pode ser
transformador. As associacoes e grupos de apoio existem para isso: para
mostrar que hd um caminho, que ele é viavel e que pode ser repleto de alegrias
inesperadas. Vocés descobrirdo uma forca que ndo sabiam que tinham e uma
comunidade pronta para acolhé-los.

D,
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Capitulo 1: ‘
A Saude do Seu Bebé: Um Roteiro
de Acompanhamento (0-24 meses)

Garantir um acompanhamento de salde atento e proativo desde os primeiros
dias € um dos maiores presentes que vocés podem dar ao seu filho. Pessoas com
sindrome de Down tém maior predisposicdo a algumas questoes de salde, mas a
boa noticia & que a maioria delas pode ser prevenida ou tratada com sucesso
quando identificada precocemente. Este capitulo € o seu mapa para navegar no
sistema de salde e garantir que seu bebé receba o melhor cuidado possivel.

Montando a Equipe de Saude: Seus
Aliados no Cuidado

O pediatra serd a figura central e o grande maestro da orquestra de cuidados
do seu filho. E fundamental encontrar um profissional em quem vocés confiem,
que seja atualizado sobre as diretrizes de satde para a sindrome de Down e que
atue como um parceiro, coordenando os encaminhamentos para outros
especialistas.

Além do pediatra, outros profissionais de saude serdo importantes nesta jornada
inicial :

Cardiologista: Essencial para a avaliacdo do coragdo.

Oftalmologista: Para cuidar da satde dos olhos.

Otorrinolaringologista: Para acompanhar a audi¢do e as vias respiratorias.
Endocrinologista: Para monitorar a fun¢do da tireoide.

Geneticista: Para realizar o aconselhamento genético da familia.




As Primeiras Semanas: Exames ’.
Essenciais

Logo apds o nascimento, alguns exames sdo cruciais para tragar um panorama
completo da satde do seu bebé e agir preventivamente :

« Ecocardiograma: Este é, talvez, o exame mais urgente. Cerca de 50% dos
bebés com T2l nascem com algum tipo de cardiopatia congénita. O
ecocardiograma € um ultrassom do coracdo que detecta essas alteragoes. A
deteccdo precoce é vital para planejar o tratamento, que pode variar de
acompanhamento a cirurgias corretivas. A Lei n° 14.535/2023, conhecida
como Lei do Ecocardiograma, assegura a realizacdo do exame em recém-
nascidos com anomalias congénitas no dmbito do SUS, um direito importante
a ser exigido.

« Cariotipo com Banda G: Este exame de sangue analisa os cromossomos,
confirmando o diagnéstico de T2l e identificando o tipo (trissomia livre,
translocacdo ou mosaicismo). Como mencionado, essa informacdo é
fundamental para o aconselhamento genético familiar.

« Hemograma Completo: E solicitado para verificar possiveis alteracoes nas
células sanguineas, que podem ser mais comuns em bebés com T21.

« Testes de Triangem Neonatal (Teste do Pezinho, Orelhinha e Olhinho):
Sdo exames de rotina para todos os recém-nascidos no Brasil, mas que
merecem atencdo redobrada. O Teste da Orelhinha (Emissdes OtoacUsticas
Evocadas) e o exame BERA/PEATE (Potencial Evocado Auditivo de Tronco
Encefdlico) sdo fundamentais, pois perdas auditivas sdo frequentes e podem
impactar diretamente o desenvolvimento da fala e da linguagem. O Teste do
Olhinho (Teste do Reflexo Vermelho) ajuda a detectar precocemente
problemas como a catarata congénita.
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Calenddrio de Acompanhamento e

Vacinacgdo

A sobrecarga de informacdes pode ser grande. Para ajudar, organizamos um

checklist de salde baseado nas diretrizes da Sociedade Brasileira de Pediatria.

Use esta tabela como um guia para conversar com o pediatra e garantir que

todos os acompanhamentos essenciais sejam feitos no tempo certo.

Idade

Especialidade/Exame

O que avalia?

Observacgdes e
Periodicidade

Ao Nascer / 1° Més

Pediatria, Cardiologia,
Genética,
Oftalmologia,
Otorrinolaringologia

Avaliacao geral,
cardiopatias,
confirmacao
diagnostica,
visdo, audicdo

Exames cruciais:
Ecocardiograma,
Cariotipo, Hemograma,
Teste do Olhinho, Teste
da Orelhinha.

Otorrinolaringologia

Realizar o exame
BERA/PEATE para uma
avaliacdo auditiva

Ate 6 meses (Otorrino) Audicgo completa, mesmo que
o Teste da Orelhinha
tenha sido normal.
Dosagem de TSH e T4

. N livre. O hipotireoidismo

Anualmente (a partir do . ) Func¢do da ,

. Endocrinologia L € comum e pode afetar
nascimento) tireoide

o desenvolvimento se
ndo tratado.

Anualmente (a partir dos

6 meses)

Oftalmologia

Saude ocular

Avaliagdo completa
para erros de refracdo
(miopia,
hipermetropia),
estrabismo e outras
condices.
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Otorrinolaringologi

Avaliacdo auditiva anual
para monitorar possiveis

Anualmente i Audicao perdas, que podem ser
a (Otorrino) .
progressivas ou causadas
por otites de repeticdo.
Iniciar o acompanhamento
. _— . reventivo. A higiene deve
A partir de 1 ano Odontopediatria Saude bucal P &

comecar antes mesmo do
primeiro dente.

Aos 2 anos

Gastroenterologia/
Pediatria

Triagem para
Doenca Celiaca

Solicitar exames

de triagem (Anticorpos
anti-transglutaminase IgA e
dosagem de IgA total), pois
a doenca celiaca é mais
prevalente.

Consultas Pediatricas

Pediatria

Crescimento e
Desenvolvimento

Acompanhamento regular.
Utilizar as curvas de
crescimento especificas
para sindrome de Down,
qgue levam em conta o
padrdo de crescimento
diferente. Elas estdo
disponiveis online.

Tabela 1: Checklist de Saude do Bebé com Sindrome de Down (0-24
meses)Vacinacdo: A protecdo através das vacinas é um pilar fundamental da

saude. O calenddrio de vacinacdo para criancas com sindrome de Down é

exatamente o mesmo do Programa Nacional de Imunizacoes (PNI), oferecido

gratuitamente no SUS. E de extrema importancia manter a caderneta de

vacinagdo em dia, pois criangcas com T21 podem ter uma resposta imunologica

diferente, tornando-as mais suscetiveis a infeccoes.
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Comorbidades Comuns: Entender
para Cuidar, Sem Medo

O termo "comorbidade" pode assustar, mas ele apenas se refere a outras
condicoes de saude que podem ocorrer junto com a sindrome de Down.
Conhecé-las é o primeiro passo para um cuidado eficaz. O acompanhamento
meédico proativo serve justamente para monitorar e tratar essas questoes antes
que se tornem um problema. As mais comuns sdo:

« Cardiopatias Congénitas: J& mencionadas, sdo a principal preocupagdo ao
nascer.

« Hipotireoidismo: Funcionamento diminuido da glandula tireoide. O
tratamento & simples, com reposicdo hormonal, e essencial para o
desenvolvimento.

« Problemas de Visdo: Erros de refracdo, estrabismo, catarata e ceratocone
(na adolescéncia/vida adulta).

« Problemas de Audicdo: Perda auditiva condutiva (por acimulo de liquido
no ouvido médio, comum devido & anatomia das vias aéreas) ou
neurossensorial.

- Questoes Gastrointestinais: Refluxo, constipacdo e Doenca Celiaca
(intolerancia ao gluten).

. Instabilidade Atlanto-Axial: Uma frouxiddo nos ligamentos entre a
primeira e a segunda veértebras do pescoco. Embora a maioria das criancas
ndo apresente sintomas, € importante que os médicos e terapeutas saibam
da condicdo para evitar movimentos bruscos com o pescoco. Uma

radiografia da coluna cervical pode ser recomendada na idade pré-escolar.




Caixa de Destaque: Perguntas parc ’.
Levar & Consulta Pediatrica

Sentir-se preparado para as consultas pode fazer toda a diferenca. Anote suas
duvidas e ndo hesite em perguntar. Aqui estdo algumas sugestoes para iniciar a
conversa com o pediatra:

« "Meu filho precisa de algum especialista agora? Qual e por qué?"

« "Quais sdo os proximos exames que devemos fazer e quando?"

» "Como posso adaptar a amamentacdo ou a mamadeira para a hipotonia
(baixo tonus muscular) dele?"

« "Quais sinais de alerta para problemas respiratorios ou cardiacos devo
observar em casa?"

« "Vocé pode me fornecer e utilizar os graficos de crescimento especificos
para sindrome de Down para acompanhar meu filho?"

« "Quuais terapias de estimulacdo precoce vocé recomenda que iniciemos o
mais breve possivel?"

» "Existe algum cuidado especial que devo ter com a pele ou com a higiene
bucal dele?"
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Capitulo 2: Estimulag¢do Precoce:

Despertando o Potencial Infinito k

Se o acompanhamento de salde é o alicerce, a estimulacdo precoce é a
construcdo do edificio do desenvolvimento do seu filho. Cada brincadeira, cada
conversa, cada toque € um tijolo que ajuda a formar conexdes cerebrais
poderosas. Iniciar as terapias o mais cedo possivel é fundamental para que seu
bebé atinja seu maximo potencial.

A Janela de Oportunidade: Por que
Comecar Cedo?

O cérebro de um bebé é incrivelmente plastico, ou seja, moldavel. Nos primeiros
anos de vida, ele forma trilhdes de conexdes neurais em resposta aos estimulos
que recebe do mundo. Esse periodo € uma verdadeira "janela de oportunidade”.
Para criancas com sindrome de Down, que tipicamente apresentam hipotonia
(tonus muscular mais baixo) e um ritmo de desenvolvimento diferente, a
intervencdo precoce é ainda mais crucial. Ela ndo "acelera" o desenvolvimento,
mas fornece as ferramentas e os estimulos adequados para que cada marco —
sustentar a cabeca, sentar, falar, interagir — seja alcancado de forma mais
solida e funcional. Estudos mostram que o acesso a estimulacdo precoce é um
dos fatores mais importantes para uma melhor qualidade de vida no futuro.

Os Pilares da Intervencao
Terapéutica

A estimulacdo precoce é realizada por uma equipe multidisciplinar, na qual cada
profissional tem um papel fundamental e complementar. Os trés pilares iniciais
sdo :

- Fisioterapia: O fisioterapeuta serd o grande aliado no desenvolvimento
motor. O foco inicial serd em ajudar o bebé a vencer os desafios da
hipotonia, trabalhando o controle da cabec¢a, o fortalecimento do tronco
para que ele consiga sentar, a coordenacdo para rolar, engatinhar e,
finalmente, andar. O trabalho é feito de forma ludica, com bolas, rolos e
brinquedos, sempre respeitando o ritmo da crianca.
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« Fonoaudiologia: Engana-se quem pensa que o "fono" s6 entra em cena
quando a crian¢ca comeca a falar. Desde o nascimento, seu papel é vital. O
fonoaudidlogo ird trabalhar as funcoes orofaciais: succdo, degluticdo e
respiragdo. Isso é fundamental para o sucesso da amamenta¢cdo e da
introducdo alimentar. Conforme o bebé cresce, o foco se expande para a
comunicacdo ndo-verbal (gestos, contato visual), a producdo de sons e,
eventualmente, a articulagcdo das palavras.

« Terapia Ocupacional (TO): O terapeuta ocupacional é o especialista em
"funcdo" e autonomia. Seu objetivo € ajudar o bebé a interagir com o mundo
de forma independente. Nas fases iniciais, isso significa ajudda-lo a segurar
um chocalho, a levar a mao a boca para se acalmar, a explorar diferentes
texturas com as mados e os pés. A TO trabalha a coordenacdo motora fing, a
integracdo sensorial (como o cérebro processa as informacdes dos sentidos)
e prepara a crianca para as atividades da vida didria.

O Brincar é o Melhor Estimulo

As terapias formais sdo essenciais, mas o estimulo mais poderoso e constante
acontece em casa, no dia a dia, através da brincadeira e da interacdo com
vocés. Cada momento € uma oportunidade de aprendizado. Projetos como o "TO
Brincando", desenvolvido pelo Movimento Down em parceria com universidades,
reforcam justamente o poder dos brinquedos e das brincadeiras para favorecer
a aprendizagem.

Algumas ideias para transformar a rotina em um ambiente terapéutico:

« No chdo, sempre que possivel: Deixar o bebé de brucos ("tummy time")
por curtos periodos, vdrias vezes ao diq, fortalece os musculos do pescoco e
das costas. Use um tapete de atividades colorido, com diferentes texturas e
sons, para incentiva-lo a levantar a cabeca e a se esticar para alcancar os
brinquedos.

« Conversa e canto: Narre o que vocés estdo fazendo durante o banho ou a
troca de fralda. Cante musicas, faca caretas, imite os sons que ele faz. Isso
estimula a audicdo, a atencdo e as bases da comunicacdo.

« Massagem e toque: A massagem Shantala ou simplesmente o toque
carinhoso ajudam o bebé a desenvolver a consciéncia corporal e a regular o
tonus muscular, além de fortalecer o vinculo afetivo.

« Brinquedos adequados: Ofereca brinquedos fdaceis de segurar, com cores
vibrantes, sons suaves e texturas variadas. Ndo é preciso ter muitos
brinquedos, mas sim usar a criatividade com o que se tem.

D,



Onde Encontrar Terapeutas?

A busca por profissionais qualificados & um passo importante. No Brasil, existem

diferentes caminhos:

. Sistema Unico de Saude (SUS): A porta de entrada costuma ser a Unidade
Basica de Saude (UBS), que pode encaminhar para os Nucleos de Apoio &
Saitde da Familia (NASF) ou para os Centros Especializados em
Reabilitagdo (CER). Os CERs sdo servicos mais estruturados que oferecem
atendimento com equipes multidisciplinares. E importante reconhecer que,
dependendo da regido, pode haver longas filas de espera e desafios no
acesso, o que torna a busca ativa e a insisténcia da familia um fator crucial.

« Associacoes e ONGs: Organizagoes como as APAEs (Associacdo de Pais
e Amigos dos Excepcionais) e outras associacbes especificas para
sindrome de Down (listadas no apéndice) sGo referéncias em todo o pais e
muitas vezes oferecem servicos terapéuticos de alta qualidade, com
profissionais experientes.

« Planos de Saude: A legislacdo brasileira garante a cobertura de terapias
para pessoas com deficiéncia. Verifique as condicées do seu plano e a rede
credenciada.

« Clinicas Particulares: Para quem tem condicoes, hd uma vasta oferta de
clinicas e profissionais especializados. Busque referéncias com outras
familias e com o pediatra do seu filho.




15

Capitulo 3: Nutricdo e Cuidados do
Dia a Dia

Os cuidados didrios, como a alimentacdo e a higiene, sdo momentos preciosos de
conexdo e também oportunidades para estimular o desenvolvimento-do.seu
bebé. Algumas particularidades da sindrome de Down podem exigir um pouco
mais de atencdo e paciéncia, mas com a informacdo correta, esses momentos se
tornam mais tranquilos e prazerosos.

Amamentacao: Um Desafio que Vale
a Pena

O aleitamento materno é o padrdo ouro de alimentacdo para todos os bebés, e
para aqueles com T21, os beneficios sdo ainda mais significativos. No entanto, é
comum que surjam alguns desafios. A hipotonia, por exemplo, pode fazer com
que o bebé tenha dificuldade em sugar com forca e coordenar a suc¢cdo com a
respiracdo e a degluticdo, cansando-se mais facilmente.

Ndo desanimem! Aqui estdo algumas estratégias que podem ajudar:

« Posicionamento: Busque posicoes que oferecam maior sustentacdo para a
cabeca e o corpo do bebé. A posicdo "de cavalinho" (com o bebé sentado
de frente para a mde) ou a "bola de futebol americano” (com o corpo do
bebé ao lado da mde) podem funcionar bem.

« Estimulo e Paciéncia: Antes da mamada, vocés podem fazer uma leve
massagem nas bochechas do bebé para "acordar" a musculatura. Tenham
paciéncia, pois as mamadas podem ser mais longas e frequentes.

« Busque Ajuda Profissional: NGo hesitem em procurar um banco de leite,
uma consultora de amamentacdo ou o fonoaudidlogo. Eles sdo os
profissionais mais indicados para orientar sobre a "pega" correta e
exercicios que podem fortalecer a musculatura oral do bebé.

Lembrem-se: além de todos os beneficios nutricionais e imunologicos, a
amamentagdo € um exercicio orofacial poderoso. Ela fortalece a lingua, os ldbios
e os musculos da face, o que serd fundamental para o desenvolvimento da fala
no futuro.
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Introducao Alimentar: Novos
Sabores e Texturas

Por volta dos 6 meses, sob orientacdo do pediatra, inicia-se uma nova fase
deliciosa: a introducdo dos alimentos solidos. Assim como na amamentacdo,
algumas caracteristicas da T21 podem aparecer:

. Protrusdo da Lingua: E comum que bebés com T21 mantenham a lingua um
pouco para fora da boca. Durante a alimentacdo, isso pode ser confundido
com rejeicdo ao alimento, mas muitas vezes &€ um movimento involuntdrio.
Com paciéncia e a colher posicionada mais no meio da lingua, o bebé
aprende a levar o alimento para trds.

» Hipotonia e Mastigacdo: A musculatura mais "molinha" pode tornar a
mastigacdo mais desafiadora. Comecem com alimentos bem amassados e
evoluam as texturas gradualmente, conforme a aceitacdo e a habilidade do
bebé.

+ Incentive a Exploracdo: Métodos como o BLW (Baby-Led Weaning),
sempre com supervisdo e oferecendo os alimentos em cortes seguros, podem
ser otimos para estimular a autonomia, a coordenagdo motora e a aceitacdo
de diferentes texturas. Deixar o bebé pegar a comida com as mdos, mesmo
que faca sujeira, é parte do processo de aprendizagem sensorial.

Cuidados com a Pele e a Boca

Dois cuidados simples, mas didrios, fazem uma grande diferenca na saude e no
bem-estar do seu filho:

» Pele Hidratada: Pessoas com sindrome de Down tendem a ter a pele mais
seca e dspera (condicdo chamada xerose). Na vida adulta, isso pode se
intensificar. A prevencdo comeca desde cedo: use um sabonete suave no
banho, evite dgua muito quente e, principalmente, aplique um bom
hidratante corporal, especifico para bebés, todos os dias. Ndo se esqueca
do protetor solar em passeios ao ar livre.

D,
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» Higiene Bucal Impecavel: A saude bucal é crucial. A doenca periodontal
(inflamagdo da gengiva) é mais frequente em pessoas com T21, enquanto a
incidéncia de cdries tende a ser menor.

o Antes dos dentes: Limpe a gengiva, a lingua e as bochechas do bebé
com uma gaze ou um pano limpo umedecido em dagua filtrada, pelo
menos uma vez ao dia.

o Com o primeiro dente: Inicie a escovacdo com uma escova de dentes
de cerdas macias e cabeca pequena. Use uma pasta de dente com fluor
(1100 ppm) na quantidade equivalente a um grdo de arroz cru.

o Odontopediatra: A primeira visita ao dentista deve ser precoce, por
volta do primeiro ano de vida. Ele ird orientar sobre a higiene correta e
acompanhar o nascimento dos dentes, que costuma ser um pouco mais
tardio.
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Capitulo 4: Familia, Sociedade e
Direitos: Sua Rede de Apoio

Ninguém deveria trilhar esta jornada sozinho. A forca para .impulsionar o
desenvolvimento do seu filho vem de uma rede de apoio bem estruturada,-que
comeca na sua familia, se expande para a comunidade e é amparada pelas leis
e direitos que protegem todos os cidadaos. Conhecer e acionar essa rede € um
ato de amor e empoderamento.

A Forca da Familia e o Autocuidado
do Cuidador

O nascimento de um bebé com T21 impacta toda a dindmica familiar. Irmdos,
avos, tios e amigos proximos também vivenciam um turbilhdo de emocgoes e,
muitas vezes, ndo sabem como agir por falta de informacdo. Compartilhar
conhecimento, como o deste guia, pode ajudd-los a superar preconceitos e a se
tornarem uma rede de apoio efetiva e afetuosa.

Nesse processo, uma figura central merece atencdo especial: vocé, cuidador(a).
A dedicacdo intensa ao bebé, somada as consultas, terapias e preocupacoes,
pode levar a um esgotamento fisico e emocional. E aqui que entra um dos pontos
mais criticos e, por vezes, negligenciados: o bem-estar de quem cuida é
condicdo fundamental para o bem-estar da crianca.

Essa ndo & apenas uma percepcdo; € uma conclusdo baseada em dados. Um
importante estudo transversal realizado no Brasil com mais de mil pacientes com
sindrome de Down revelou uma associacdo direta entre a qualidade de vida da
pessoa com T21 e fatores familiares. Uma pior qualidade de vida foi associada a
historicos de abuso de dlcool e transtornos psiquidtricos na familia, enquanto
uma melhor qualidade de vida foi ligada a fatores como maior nivel educacional
dos pais e uma mde profissionalmente ativa. Isso demonstra que um ambiente
familiar estavel, com cuidadores sauddveis e com suporte, se traduz
diretamente em melhores resultados para a crianca. A necessidade de "cuidar
de quem cuida" é uma demanda real, ouvida inclusive em debates sobre
politicas publicas no Congresso Nacional.
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Portanto, o autocuidado ndo é egoismo, & estratégia de cuidado. Permita-se
pedir e aceitar ajuda. Divida as tarefas. Reserve pequenos momentos do dia
para si. Converse com outros pais em grupos de apoio. E, se sentir necessidade,
ndo hesite em procurar apoio psicolégico. Servicos publicos como o“CRAS
(Centro de Referéncia de Assisténcia Social) e o PAIF (Servico de“Protecdo e
Atendimento Integral & Familia) existem para oferecer suporte psicossocial e
orientacdo as familias em situacdo de vulnerabilidade.

Navegando pelos Seus Direitos: A Lei
ao Seu Lado

Conhecer seus direitos € o que transforma a esperanca em acado. O Brasil possui
uma legislacdo avancada de protecdo & pessoa com deficiéncia. Duas
ferramentas sdo essenciais para vocés neste inicio de jornada:

« Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC):

o O que &? E a garantia de um saldrio minimo mensal para a pessoa com
deficiéncia de qualquer idade que tenha impedimentos de longo prazo e
viva em uma familia de baixa renda. O BPC é um direito garantido pela
Lei Orgadnica da Assisténcia Social (LOAS).

o Quem tem direito? O principal critério € a renda. A renda por pessoa
do grupo familiar deve ser igual ou inferior a 1/4 do saldrio minimo. E
importante saber que outros beneficios, como o Bolsa Familia e o proprio
BPC recebido por outro membro da familia (como um idoso), ndo entram
no cdlculo dessa renda per capita.

o Como solicitar? O primeiro passo & inscrever toda a familia no Cadastro
Unico para Programas Sociais (CadUnico). Isso é feito no CRAS mais
proximo da sua casa. Com a inscricdo feita e atualizada, o pedido do
BPC ¢é redlizado junto ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS),
através do site/aplicativo "Meu INSS" ou pelo telefone 135. A crianca
passara por uma avaliacdo médica e social no INSS para comprovar a
deficiéncia e a vulnerabilidade.

 Lei Brasileira de Inclusdo (LBI - Lei n° 13.146/2015):
o Também conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a LBI é o
grande marco legal que assegura e promove os direitos e liberdades das
pessoas com deficiéncia, visando & sua inclusdo social e cidadania.

D,
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o Para a primeira infancia, a LBI garante direitos fundamentais, como:
= Direito & Saude (Art. 18): Nenhuma pessoa com deficiéncia pode

sofrer discriminacdo no acesso a acoes e servicos de saude. Os plan
de saude sdo proibidos de negar inscricdo ou cobrar valores-mais alt
em razdo da condicdo da pessoa.

- Direito & Habilitagdo e Reabilitacdio (Art. 14):-E dever do poder
publico garantir um processo de habilitacdo e reabilitacdo que
desenvolva o potencial, os talentos e a autonomia da pessoa com
deficiéncia. Isso inclui a oferta de terapias de estimulacdo precoce.

» Direito & Educacgdo Inclusiva (Art. 27 e 28): A LBI estabelece o
sistema educacional inclusivo em todos os niveis. As escolas, sejam
publicas ou privadas, sdo obrigadas a matricular estudantes com
deficiéncia e a promover as adaptacoes necessdrias, sem cobranca de
taxas extras. Esse direito se aplica desde a creche e a pré-escola.

Uma Nota Essencial sobre
Interseccionalidade: Racismo Inclusivo

Para que este guia seja verdadeiramente Util e justo para a realidade diversa do
Brasil, & imprescindivel abordar um tema complexo e doloroso: a
interseccionalidade, especialmente a interseccdo entre deficiéncia e raca. A luta
pela inclusdo de pessoas com sindrome de Down no Brasil precisa, urgentemente,
ser uma luta antirracista.

A imagem mais difundida da sindrome de Down na midia, em campanhas e até
mesmo em materiais de saude, é majoritariamente branca e de classe média. Essa
representacdo cria uma perigosa invisibilidade para as pessoas negras e indigenas
com T21. O fotografo e ativista Thiago Ribeiro, pai de Noah, um menino negro com
sindrome de Down, foi pioneiro no Brasil ao denunciar essa realidade através da
criagdo do Instituto InvisibiliDOWN. Ele cunhou o termo "racismo inclusivo” para
descrever como a exclusdo racial opera dentro do préprio movimento de inclusdo.

Essa invisibilidade ndo é apenas estética; ela tem consequéncias devastadoras.
Thiago Ribeiro aponta que a expectativa de vida de pessoas negras com sindrome
de Down no Brasil pode ser até 50% inferior & de pessoas brancas.
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A razdo é brutalmente simples: a falta de acesso a diagnosticos precoces, a
cirurgias cardiacas em tempo hdbil e as terapias de estimulacdo precoce, que
sdo indispensdveis desde os primeiros meses de vida.

Essa disparidade ndo é uma exclusividade brasileira. Dados~internacionai
corroboram essa tragica realidade. Um estudo do CDC (Ceriras de Controle e
Prevencdo de Doencas) nos Estados Unidos, analisando dados de 1985 a
1997, encontrou uma expectativa de vida de 50 anos para pessoas brancas
com SD, contra apenas 25 anos para pessoas negras. Um relatério mais recente
do NHS (Servico Nacional de Saide do Reino Unido) revelou que a idade
meédia de morte para pessoas com deficiéncia de aprendizagem de minorias
étnicas era de 34 anos, em comparag¢do com 62 anos para seus pares brancos.
A causa principal apontada em todos esses estudos € a mesma: o acesso
desigual e de menor qualidade aos servicos de saude.

No Brasil, onde o racismo estrutural molda o acesso a direitos, familias negras,
indigenas e de baixa renda enfrentam barreiras adicionais para garantir os
cuidados necessdarios a seus filhos. A dificuldade de acesso a um pré-natal de
qualidade, a um ecocardiograma neonatal, a uma vaga em um centro de
reabilitacdo ou a informacdes sobre seus direitos é amplificada pela
desigualdade social e racial.

Portanto, se vocé é uma familia negra, indigena ou de baixa renda, saiba que
os desafios que vocé enfrenta podem ser maiores, e isso ndo é uma
coincidéncia. E o resultado de um sistema que historicamente negligencia
corpos e vidas como as suas. Este conhecimento ndo deve ser fonte de
desespero, mas de forca. Ele os capacita a serem ainda mais vocais e firmes na
exigéncia de seus direitos. Procurem organizacoes como o Instituto
InvisibiliDOWN e outras que trabalham com a perspectiva interseccional. A
luta pela inclusdo plena do seu filho &, inseparavelmente, uma luta por justica
racial e social.
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Capitulo 5: Olhando para o Futuro:
Sementes de Autonomia

Ao receber o diagnéstico, € natural que o futuro pareca.-uma grande
interrogacdo. Por isso, queremos encerrar este guia inicial plantando sementes
de esperanca e mostrando um horizonte de infinitas possibilidades. O seu bebé,
que hoje cabe em seus bragos, tem potencial para se tornar um adulto realizado,
autonomo e feliz.

Historias que Inspiram: Quebrando o
Capacitismo

O capacitismo € o preconceito contra pessoas com deficiéncia, baseado na
crenca de que elas sdo incapazes. A melhor forma de combaté-lo é com
exemplos reais de superacdo e conquista. O Brasil estd repleto de historias
inspiradoras de jovens com sindrome de Down que estdo redefinindo o que é
"possivel" :

 Juliana (Juju), 14 anos: Encontrou no surfe adaptado uma forma de
trabalhar o equilibrio, a coordenacdo e a socializagdo, mostrando que o
esporte é para todos.

« Jodo Elyo, 14 anos: Um artista pldastico talentoso cujas obras ja foram
expostas no Museu do Louvre, em Paris, e que inspira outras criancas a
desenvolverem seus talentos.

« Giovanna Pinelli, 15 anos: Percussionista e atleta, atua ativamente pela
inclusdo e sonha com "inclusdo para todas as criancas".

« Luiza Camargo, 26 anos: Chef de cozinha, autora do primeiro livro de
culindria escrito por uma pessoa com T2l no Brasil e participante do
MasterChef Amadores.

« Lais Oliveira, 28 anos: Uma triatleta destemida que completa provas
desafiadoras e se descreve como alguém que "luta contra a mentalidade
capacitista".

« Laura Simoes, 23 anos: Uma das primeiras pessoas com sindrome de Down
a tirar a Carteira Nacional de Habilitacdo (CNH) no Brasil, tornando-se um
simbolo de independéncia e pioneirismo.
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Essas historias ndo sdo excegdes milagrosas. Elas sdo o resultado de familias que
acreditaram, de profissionais que apoiaram e de uma sociedade que, aos poucos,
abre espacos. Que elas sirvam de inspiracdo para que vocés olhem para o.seu
bebé e vejam ndo as limitagdes, mas o universo de potencialidades. que ele
carrega.

Construindo a Autonomia no Berco

A autonomia ndo é algo que se "dd" a alguém na vida adultg; ela é construida
tijolo por tijolo, desde a infancia. Um estudo brasileiro revelou um contraste
interessante: enquanto jovens com T21 expressam um forte desejo de autonomia
(sair sozinhos, trabalhar, namorar), suas mdes, movidas pelo medo e pela
preocupacdo, tendem a superproteger e restringir essa independéncia ao
ambiente doméstico.

A chave é comecar cedo, com pequenas atitudes que sinalizam para a crianca
que ela é capaz. Modelos europeus de "Vida Autonoma" ou "Independent Living"
reforcam que o objetivo ndo é que a pessoa "viva sozinha" ou "faca tudo sem
ajuda"”, mas que ela tenha escolha e controle sobre a proépria vida, recebendo os
apoios necessarios para isso.

Como fomentar isso desde o berco?

« Espere um pouco: Quando seu bebé tentar alcancar um brinquedo, resista
ao impulso de entregd-lo imediatamente. Dé a ele a chance de tentar, de se
esforcar. A conquista sera muito mais significativa.

» Ofereca escolhas: Mesmo antes de falar, a crianca pode escolher. "Vocé
quer a bola vermelha ou a azul?". "Quer ouvir esta musica ou aquela?”. Isso
ensina que a opinido dela importa.

 Incentive a participacdo: Na hora de se vestir, deixe que ele tente puxar a
meia. Na introducdo alimentar, permita que tente segurar a colher. O
processo é mais importante que o resultado perfeito.

D,
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A Jornada Continua: Educacado,
Trabalho e Vida Social

Este guia focou nos dois primeiros anos, a fase mais critica para a saude e a
estimulacdo. Mas a jornada estd apenas comecando. Os proximos capitulos da
vida do seu filho incluirdo a luta por uma educacdo verdadeiramente inclusiva na
escola regular, a busca por oportunidades no mercado de trabalho — onde
modelos como o Emprego Apoiado (que foca em "colocar para depois treinar")
mostram caminhos promissores — e o direito a uma vida social, afetiva e sexual
plena e informada, desmistificando tabus e combatendo a infantilizacdo.

A cada nova fase, novos desafios e novas conquistas virdo. A base que vocés
estdo construindo agora — de salde, estimulo, afeto e crenca no potencial — é o
que dara ao seu filho a forca e a confianca para enfrentar o que vier pela frente.
Lembrem-se sempre: vocés sdo os maiores especialistas em seu filho e seus
maiores defensores. Bem-vindos a esta extraordindria jornada.

Apéndice: Rede de Apoio no Brasil
(Organizado por Estado)

Encontrar apoio e informagdo de qualidade é fundamental. Esta lista € um ponto
de partida para conectar sua familia a uma rede de organizagdes e servigos em
todo o Brasil.

Organizacdes de Ambito Nacional

« Federacdo Brasileira das Associa¢ées de Sindrome de Down (FBASD): E
a principal entidade de articulacdo das associagoes locais. Atua na defesa
de direitos e politicas publicas. Possui uma rede de autodefensores e comités
de especialistas.

o Website: www.federacaodown.com

« Movimento Down: Um portal de conteldo e noticias de alta qualidade sobre

saude, educacdo, direitos e inclusdo. Oferece guias e materiais de apoio

para familias e profissionais.
o Website: www.movimentodown.org.br



https://www.federacaodown.com/
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o Instituto InvisibiliDOWN: Organiza¢do pioneira dedicada a combater a
invisibilidade interseccional de pessoas negras e indigenas com sindrome de
Down. Oferece acolhimento, pesquisa e advocacy para garantir inclusdo real
e combater o "racismo inclusivo".
o Website: www.invisibilidown.org
« Apae Brasil (Federacdo Nacional das Apaes): A rede Apae estdpresente
em mais de 2 mil municipios, oferecendo servicos de salde;, educacdo e
assisténcia social para pessoas com deficiéncia intelectual e multipla.
o Website: www.apaebrasil.org.br (para encontrar a Apae mais proxima)

Recursos por Estado

A seguir, uma lista de associacoes filiadas & FBASD e contatos para localizar
servicos publicos essenciais em cada estado. Para encontrar o CRAS (Centro de
Referéncia de Assisténcia Social) mais préximo (essencial para o CadUnico e
BPC) e o CER (Centro Especializado em Reabilitacdo), procure pela Secretaria de
Assisténcia Social e pela Secretaria de Saude do seu municipio ou estado.

(Nota: A lista de associacoes pode variar. Recomenda-se sempre consultar o site
da FBASD para a lista mais atualizada.)

Regido Norte
. Acre (AC):

o Associacoes: Buscar filiadas locais no site da FBASD.

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Assisténcia Social, dos
Direitos Humanos e de Politicas para as Mulheres (SEASDHM); Secretaria
de Estado de Salude do Acre (Sesacre).

- Amapd (AP):

o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Macapa
(APAE).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado da Inclusdo e Mobilizagdo Social
(SIMS); Secretaria de Estado da Salde (SESA).

. Amazonas (AM):

o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos do Down no Amazonas
(APADAM).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Assisténcia Social (SEAS);
Secretaria de Estado de Saude (SES-AM).

« Para (PA):

o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com Sindrome de
Down (Espaco Down).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Assisténcia Social, Trabalho,
Emprego e Renda (SEASTER); Secretaria de Estado de Saude Publica
(SESPA).
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« Rondédnia (RO):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Porto

Velho (APAE).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado da Assisténcia” e do

Desenvolvimento Social (SEAS); Secretaria de Estado da Saude (SESAU).
« Roraima (RR):
o Associacdes: Associacdo de Pais e Amigos de Roraima (APAR).
o Servicos Publicos: Secretaria do Trabalho e Bem-Estar Social
(SETRABES); Secretaria de Estado da Saude (SESAU).
« Tocantins (TO):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Palmas
(APAE).
o Servicos Publicos: Secretaria do Trabalho e Desenvolvimento Social
(SETAS); Secretaria de Estado da Saude.

Regido Nordeste

Alagoas (AL):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com Sindrome de
Down (AMAR 21).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado da Assisténcia e

Desenvolvimento Social (SEADES); Secretaria de Estado da Salde
(SESAU).

Bahia (BA):

o Associacoes: Instituicdo Beneficente Conceicdo Macedo (IBCM);

Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Salvador (APAE).

o Servicos Publicos: Secretaria de Justica, Direitos Humanos e
Desenvolvimento Social (SIDHDS); Secretaria da Salude do Estado da
Bahia (SESAB).

Ceard (CE):
o Associacoes: Associacdo Fortaleza Down.

o Servicos Publicos: Secretaria da Protecdo Social, Justica, Cidadania,
Mulheres e Direitos Humanos (SPS); Secretaria da Salude do Ceard
(SESA).

Maranhdo (MA):

o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com Sindrome de
Down (DO AMOR).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado do Desenvolvimento Social
(SEDES); Secretaria de Estado da Saude (SES).




27

Paraiba (PB):
o Associacoes: Associacdo de Pais, Amigos e Pessoas com Sindrome de

Down (AMAR).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado do Desenvolvimento {4umano

(SEDH); Secretaria de Estado da Saude (SES).
Pernambuco (PE):
o Associacoes: Associacdo de Familias para o Bem-Estar e Tratamento da
Pessoa com Deficiéncia (AFETO).
o Servicos Publicos: Secretaria de Desenvolvimento Social, Crianca e
Juventude (SDSCJ); Secretaria Estadual de Saude (SES-PE).
Piaui (PI):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com Sindrome de

Down do Piaui (Flor de Caléndula).
o Servicos Publicos: Secretaria da Assisténcia Social, Trabalho e Direitos
Humanos (SASC); Secretaria de Estado da Saude do Piaui.
Rio Grande do Norte (RN):
o Associacoes: Associacdo Sindrome de Down do RN.

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado do Trabalho, da Habitacdo e da
Assisténcia Social (SETHAS); Secretaria de Estado da Saude Publica
(SESAP).

Sergipe (SE):

o Associacoes: Associacdo Sergipana dos Cidaddos com Sindrome de
Down (CIDOWN).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado da Inclusdo e Assisténcia Social
(SEIAS); Secretaria de Estado da Saude.

Regido Centro-Oeste

- Distrito Federal (DF):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com Sindrome de
Down (DFDown).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social
(SEDES); Secretaria de Saude do DF.
. Goids (GO):
o Associacoes: Associacdo Down de Goias (ASDOWN).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social k

(SEDS); Secretaria de Estado da Saide de Goids.
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« Mato Grosso (MT):

o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Cuiabd

(APAE).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Assisténcia Social e

Cidadania (SETASC); Secretaria de Estado de Saude (SES-MT).
« Mato Grosso do Sul (MS):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas com Sindrome de
Down de Campo Grande (Juliano Varela).
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Direitos Humanos, Assisténcia
Social e Trabalho (SEDHAST); Secretaria de Estado de Salde.

Regido Sudeste

« Espirito Santo (ES):

o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de Vitoria
(APAE); Vitéria Down.

o Servicos Publicos: Secretaria de Trabalho, Assisténcia e
Desenvolvimento Social (SETADES); Secretaria da Saude (SESA).

« Minas Gerais (MG):

o Associacoes: Instituto Mano Down , Associacdo Querubins.

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social
(SEDESE); Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais.

. Rio de Janeiro (RJ):

o Associacoes: Movimento Down, Associacdo de Pais e Amigos de Pessoas
com Sindrome de Down (Grupo RJ).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social e
Direitos Humanos; Secretaria de Estado de Saude.

« Sdo Paulo (SP):

o Associacoes: Instituto J6 Clemente (antiga APAE de Sdo Paulo),
Associacdo para o Desenvolvimento, Educacdo e Recuperacdo do
Excepcional (ADERE), Centro de Estudos e Apoio ao Desenvolvimento
Infantil (CEAD), Instituto Serendipidade , Associacdo de Pais e Amigos
dos Excepcionais de Sorocaba (APAE).

o Servicos Publicos: Secretaria de Estado de Desenvolvimento Social;

Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo.
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Regido Sul

« Parana (PR):
o Associacoes: Associacdo Reviver Down.
o Servicos Publicos: Secretaria da Justica, Familia e Trabalho (SEJUF);
Secretaria de Estado da Saude do Parana (SESA).
- Rio Grande do Sul (RS):
o Associacoes: Associacdo de Familiares e Amigos de Pessoas com
Sindrome de Down (AFAD-POA).
o Servicos Publicos: Secretaria de Igualdade, Cidadania, Direitos Humanos
e Assisténcia Social; Secretaria da Saude.
. Santa Catarina (SC):
o Associacoes: Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de
Florianoépolis (APAE); Associacdo Amor Pra Down.
o Servicos Publicos: Secretaria de Estado do Desenvolvimento Social
(SDS); Secretaria de Estado da Saude.

A
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