” FISIOTERAPIA
O profissional vai trabalhar a sustenta¢éo do
pescoco, depois de bracos e pernas, para
ajudar no desenvolvimento do bebé.
® ® “Criangas com sindrome de Down atingem

alguns marcos, como sentar, andar, um
pouco mais tarde, mas conseguem”, diz a
pediatra do Hospital Albert Einstein. A alta
costuma ser dada quando a crianga aprende
a pular e a subir e descer escadas

AUTONOMIA

Ndo adianta os pais sonharem com um adulto
auténomo, capacitado para o trabalho, para se
locomover sozinho, se ndo estimularem a crianga
desde cedo a resolver pequenos problemas, a
colaborar com o dia a dia da casa.

As vésperas do Dia Internacional da Pessoa com Deficiéncia, Instituto Serendipidade
elabora guia pratico para tirar todas as davidas sobre o assunto, desde exames e terapias
necessarios até como lidar com desafios do mercado de trabalho e do envelhecimento.

“E muito comum ver jovens infantilizados, com pouca
autonomia, porque sempre hd alguém que faz tudo por ele.
Ensine seu filho a organizar os brinquedos, tirar o prato da mesa,
escolher a roupa. Autonomia & um processo e, @ medida que o
tempo passa, a gente dé mais fungdes e desafios. Pessoas com
sindrome de Down sd@o capazes de fazer quase tudo”, diz Ana
Cldudia.

“Quando o

médico traz a noticia
de forma positiva,
mostrando tudo que o
bebé serd capaz de fazer,
€ muito melhor do que
quando ele diz que é
uma tragédia.
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HORA DA
NOTICIA

Na maior parte
das vezes, os pais
descobrem que o bebé
nascerd com T21 no pré-natal,
mas, em alguns casos, o
diagnéstico so6 é feito apos o
parto. Nas duas situagoes, &
preciso que os profissionais de
saldde tenham cuidado na
abordagem.

Se a conversa inicial & ruim, os pais tém
que apagar diversas fogueiras ao longo
da trajetéria. Os profissionais precisam
dizer que a condigdo é apenas mais um

exemplo da diversidade da
Humanidade”, diz a pediatra Ana
Claudia Branddéo, do Centro de
Especialidades Pedidtricas do Hospital
Israelita Albert Einstein, em Sé&o Paulo.

HORA DE ESCOLHER
A ESCOLA. € AGORA?

O desenvolvimento de toda crianga passa pela

educagdo. Mas ser@ que qualquer escola estd
apta para receber uma crianga com sindrome
de Down? Para a pedagoga Maria Teresa Egler

Mantoan, coordenadora do Laboratério de
Estudos e Pesquisas em Ensino e Diferenca
(Leped), da Unicamp, ndo ha davidas de que

- ATENDIMENTO n
YR EDUCACIONAL o
ESPECIALIZADO

Embora seja obrigatdrio por lei, nem
todas as escolas regulares contam
com o atendimento educacional
especializado. Algumas “dividem” um
profissional com outras duas ou trés
unidades. Confiram na coordenagdo
de ensino de seu bairro quais escolas
tém o profissional. Segundo Maria
Teresa, é importante matricular a

ECOCARDIOGRAFIA FETAL

O primeiro exame a ser feito é
uma ecocardiografia fetal
para identificar possiveis
cardiopatias, que s@o
frequentes em pessoas com
T21. A mais comum é o defeito
de septo atrioventricular, que
costuma ocorrer em 25% dos
bebés e ser corrigido, com
cirurgia, por volta dos 4 a 6

meses. TESTE DO PEZINHO

E importante ficar de olho nos marcadores crianga em um espago que tenha o
que |r1d|com h[pertlre0|<j~llsmo, Ja que papel do professor de AEE bem
alteragoes na glandula sdo comuns em definido. "Serd ele quem vai investigar
Tklnsem nuanlvn quem nasce com T21. (Y as barreiras  fisicas, linguisticas,
comunicacionais e longitudinais que

Em criangas  com smdrorpe de possam impedir o acesso e
Down, & recomendado, além do participagdo do aluno & escold’,

teste da orelhinha, fazer o exame explica Maria Teresa.

BERA, realizado quando hd risco de TERnPIns

perda auditiva devido a condigbes
FONOAUDIOLOGIA

genéticas. As avaliagées devem ser

feitas periodicamente nos primeiros

cinco anos”.
A hipotonia, uma frouxiddo muscular que é uma das condicdes
das pessoas com sindrome de Down, pode dificultar a
amamentagdo. O bebé ds vezes engasga, cansa faciimente

AVALIACAOD VISUAL

Catarata congénita, estrabismo
e miopia sdo frequentes entre
pessoas com T21. A consulta com
um oftalmologista é necessdria
para descartar problemas ou
aprender a tratd-los. D

y

AP0IO PEDAGOGICO

Muitas escolas tentam “empurrar” a necessidade de um acompanhante
pedagdgico para criangas com deficiéncia intelectual. Maria Teresa
defende que s6 a partir de um estudo de caso individualizado, feito pelo
professor de AEE e a equipe que atende o aluno (médico, psicologo, fono
e fisio), & possivel dizer se o apoio pedagdgico é necessario de fato. “Pais
v@o ao promotor exigindo esse apoio porque o professor da turma pediu.
O professor quer muitas vezes esse apoio porque & mais facil, mas
acaba colocando a crianga a parte e fazendo com que ela seja
discriminada. E necessdrio um estudo para isso. Se precisar de apoio,
ndo & pedagdgico, & para evitar que a crianga saia da sala, fique
levantando, ndo é o apoiador quem vai explicar a aula”.

Ele consiste na colocagéo de eletrodos atrds da
orelha e na testa do bebé, que, através de um

RECURSOS DE COMUNICACAO

HORA DE PRATICAR
ESPORTES. € AGORA?

Professor de Educacgdo Fisica e instrutor do Programa de
Iniciacéo Esportiva do Instituto Serendipidade, Sandro
Benzi diz que a atividade esportiva & benéfica para
todos, em todas as fases da vida. Mas, para pessoas
com sindrome de Down, & ainda mais importante, de
diferentes formas.

ELE ELABOROU DICAS A

PARTIR DA FAIKA ETARIA:

A partir dos 3 ou 4 anos, quando as criangas tém alta da
fisioterapia, é preciso dar continuidade ao trabalho psicomotor até
entdo realizado. As habilidades estabilizadoras, manipulativas,
locomotivas devem ser continuamente estimuladas. “N&o existem
nos 3 nos exercicios especificos, e sim tudo o que envolve subir, descer, pular,
se equilibrar, como bambolé”, diz ele. Circuitos em que estas
]n nnos. diferentes atividades sejam exercidas sdo estimulados. Familias

casa exercicios como subir e descer de bancos, puxar cordas,
equilibrar bambolé, jogar bolas com as md&os e com os pés. “Pode
ser até abrindo gavetas, puxando um varal”, diz Sandro.

ACIMA DOS 14 ANOS Recomendagdio

para todas as idades

Dos 14 anos até o resto da vida, o
indicado é o tratamento de forga, com
atividades funcionais e de musculagdo.
Mas nada de exageros. A intensidade
deve ser moderada e sem grande
impacto.

Importante lembrar que em todas as
faixas etdrias & preciso a liberagéo do
médico, caso a pessoa tenha alguma
cardiopatia, mesmo tratada.

HORA DE ENTRAR NO MERCADO
DE TRABALHO. € AGORA?

Os desafios para a entrada no mercado de trabalho s@o grandes, como a falta de
entendimento da melhor forma de comunicagdo, que ndo necessariamente
precisa ser verbal. “Pode ser gestual, imagética, através de musicas”, explica
Débora Goldzveig, gerente do Instituto Serendipidade. Ela também afirma que,
muitas vezes, demais funciondrios corroboraram mitos que néo tém fundamento,
como a hipersexualidade de pessoas com SD ou infantilizagdo. Por isso, na hora de
procurar uma colocagd@o para uma pessoa com T21, € importante lembrar que ela
€ capaz e observar alguns fatores. Sdo eles:

TEMPO g

DOS 10 AOS 14 ANOS

E a fase ideal para se introduzir em esportes
propriamente ditos, com regras.

A dica é procurar uma atividade da qual a
crianga goste e que seja perto de casa.

e ; Pode ser judd ou natacdo, por exemplo.
que ndo tiverem recursos para aulas podem tentar sozinhas em Futebol

também costumam

agradar. Todas v@o ajudar na manutengdo
das habilidades conquistadas.

REMUNERACAO

A pessoa com SD tem direito
& mesma remuneragdo que
outra pessoa na mesma
fungdo.

ESTIMULOS

Assim como pessoas sem deficiéncia ou um
diagnéstico  especifico, pessoas com
sindrome de Down possuem personalidade e
identidade proprias, podendo ser mais
extrovertidas, focadas em trabalhos manuais
ou ter um hiperfoco em trabalhos rotineiros
que as satisfazem. O importante &€ que haja
estimulo, desafios e reconhecimento do
trabalho, exatamente o que qualquer
colaborador precisa.

) 4

CONSULTAS com
0 CARDIOLOGISTA

Quem tem cardiopatia, deve marcar
na agenda: o acompanhamento tem
que ser feito uma vez ao ano, no
minimo. O sobrepeso é uma realidade
para muitas pessoas com SD, entéo
avaliagées das artérias também sdo
importantes.

ALZHEIMER

Pessoas com SD tém maior
risco de desenvolver Alzheimer.
A partir dos 50 anos, a doenca afeta 30% das
pessoas com a deficiéncia. Mas ndo é preciso
se alarmar. “O risco &€ maior, mas ndo é
inevitavel”, diz Altona, que recomenda a
prevengdo precoce, com estimulos fisicos e
cognitivos.

fone de ouvido, ouve sons que ativam o tronco
encefdlico e os nervos auditivos, gerando picos
de eletricidade que séo captados pelo eletrodo e
interpretado pelo médico. O exame ndo doéi e
leva cerca e meia hora, mas é preciso sedar o
bebé para que ele nGo se movimente.

quando tem alguma cardiopatia. A ajuda de um fonoaudiélogo
nesta fase é fundamental. O acompanhamento deve continuar
quando o bebé é introduzido na alimentac¢do sélida, pois ele
pode ter problemas de degluticdo. Neste momento, trabalha-se
a mastigagdo. Depois, € preciso manter a terapia para ajudar na
fala. Em alguns casos mais complexos, o acompanhamento
pode ir até a adolescéncia

IGUALDADE

As atividades para a crianga
com T21 devem ser iguais as
do resto da turma.

Se uma crianga precisa de cadeira de rodas, a escola oferece
rampas, banheiros adaptados, entre outros recursos fisicos.
Com o aluno com T21, néo é diferente. Se ele tiver dificuldades
de comunicagdo, por exemplo, deve-se pensar em recursos
especificos, como uso de imagens e até de apps especificos.
E papel do professor de AEE providencia-los.

Em geral, pessoas com SD podem apresentar um ritmo
diferente de aprendizagem, necessitar de de maior nUmero
de repeticées das tarefas. E importante procurar uma
empresa que respeite esta caracteristica. “Atualmente, ha
pessoas com sindrome de Down em todas as dreas, desde
auxiliares a empreendedores e donos do préprio negdcio,
nas esferas publico, privada, terceiro setor, negécios sociais,
startups, indUstria, entretenimento, etc”, lembra Débora.

Mesmos
DIREITOS

As empresas precisam oferecer plano
de carreira estruturado, como o dos
demais colaboradores, feedback com
frequéncia pré-definida, treinamentos
e capacitagdes técnicas.

CERTIFICACOES

Verifiqgue se a empresa possui
certificagbes e prémios como
Capitalismo  Consciente,  Selo
municipal de Direitos Humanos,
Greace Great Place to Work'.
Também é um bom indicativo se

ela é assinante do Pacto Global. 6

HORA DE ENFRENTAR OS DESAFIOS
DO ENVELHECIMENTO. € AGORA?

As pessoas com SD envelhecem precocemente. Enquanto uma pessoas tipica vai se preocupdr com o processo d
partir dos 50 anos, em médiq, € preciso ja prestar atencdo ao tema, no caso de individuos com T21, a partir dos 30
anos. “Podem aparecer problemas de degluticdo, por exemplo, osteoporose”, diz o geriatra Marcelo Altona, do
Hospital Israelita Albert Einstein e coordenador do Programa de Envelhecimento Sauddvel do Instituto
Serendipidade. Confira o que ndo pode ser deixado de lado:

DE OLHO NO @H[}@

ENDOCRINOLOGISTA -

Altona recomenda atengdo a tiredide.

Se a pessoa ndo tiver desenvolvido
hipotireoidismo na inféncia, o que é bastante
comum, pode adquirir na vida adulta. Diabetes
também deve ser avaliada com constdncia. A
recomendacdo é ficar de olho a partir dos 30
anos e, no caso de obesos, dos 20.

o)))
APARELHO SENSORIAL

Como qualquer idoso, a audi¢do e
vis@o podem ser afetados, No caso de
pessoas com SD, deve-se prestar
atengdo na catarata ceratocone, que
afeta a coérnea. Uma audiometria
anual também é recomendada.
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