


SEJAM BEM-VINDOS!

Se você está lendo este texto é porque quer saber mais 
sobre as pessoas com Síndrome de Down (SD). Talvez o 
seu bebê ainda não tenha nascido, ou tenha chegado há 
poucos dias, ou quem sabe, tenha vindo pela adoção, ou 
ainda, você seja um parente ou amigo nesta rede familiar. 

O nascimento de uma criança traz alegrias e emoções, 
preocupações e desafios, e isso não é diferente quando 
a criança tem SD. Provavelmente existem preocupações 
sobre o bem-estar de seu bebê e sobre a capacidade 
de lidar com todas as necessidades dele. Todos os teus 
sentimentos são válidos.

Sabemos que esta jornada traz novas experiências e tem 
desafios únicos, mas tenha certeza de que você não está 
só. Na verdade, você se tornou parte de uma comunidade 
grande, profundamente atenciosa, calorosamente 
acolhedora, e sempre disposta a compartilhar vivências 
e boas informações.
Uma nova vida chega e precisa ser celebrada!

Esta cartilha traz orientações valiosas para este início de 
jornada, e pode colaborar nos cuidados com o novo mem-
bro da família.



É uma condição genética causada por uma cópia extra 
do cromossomo 21 nas células das pessoas, e por isto 
também é conhecida como Trissomia do Cromossomo 
21 (T21). Cromossomos são partículas extremamente 
pequenas, que carregam nossas informações genéticas e 
estão dentro do núcleo das células. 

O cromossomo 21 a mais e sua interação com os demais 
cromossomos causam as características físicas presentes 
nas pessoas com SD e o comprometimento cognitivo 
que afeta as habilidades de aprendizagem, sem significar 
que não podem aprender, e sim, que tem um ritmo de 
aprendizado diferenciado.

Não sabemos com precisão, mas ela acontece na proporção 
de 1 bebê com SD para cada 700 nascimentos. Então, 
por dados indiretos, acreditamos que tenhamos cerca 
de 300 mil pessoas com SD no Brasil e pouco mais de 
66 mil no Estado de São Paulo. Sabemos também que o 
bebê com deficiência pode nascer de raça branca, preta, 
parda, amarela ou indígena, e em qualquer condição 
socioeconômica.

MAS AFINAL, o que é a
SÍNDROME DE DOWN? 

Quantas pessoas 
com Síndrome de Down
vivem no brasil?



O que causa a
SÍNDROME DE DOWN? 

Esta condição geralmente acontece ao acaso. Na maioria 
das vezes, por algum motivo que ainda desconhecemos, o 
óvulo ou o espermatozoide carrega um cromossomo 21 a 
mais e aí, na hora que eles se juntam e formam o embrião, 
o bebê nasce com 47 cromossomos em suas células. Esta 
é a forma mais comum de ter SD (aproximadamente em 
95% dos casos) e é chamada de Trissomia simples ou livre. 
As outras formas (translocação e mosaicismo), são mais 
raras de acontecer.

O exame que dá a certeza do diagnóstico é o cariótipo, 
e pode ser realizado durante a gestação (quando 
analisamos as células do feto) ou após o bebê nascer, 
onde a análise é feita nas células do sangue. Apesar de 
ser possível diagnosticar a SD pelas características físicas 
ao nascimento, o cariótipo deve ser realizado em todas as 
pessoas com a suspeita desta condição. 

É importante salientar, portanto, que a 
SD não é causada por nada que a mãe ou o 
pai fizeram ou deixaram de fazer antes ou 
durante a gestação. 



COMO A

PODE AFETAR
O MEU BEBÊ?

SÍNDROME 
DE DOWN? 

Em primeiro lugar, seu bebê tem as 
mesmas necessidades de qualquer 
outro bebê. Eles vão mamar, dormir 
e chorar e vão precisar de todo 
amor e carinho que você possa 
oferecer. E o mais importante de 
tudo:  saiba que cada bebê é um 
indivíduo único e que as pessoas 
com SD têm mais em comum com 
suas famílias do que entre si. 

Bebês com SD crescem e se desenvolvem como todos os outros 
bebês, mas em um ritmo um pouco mais lento, ou seja, podem 
demorar um pouco mais para alcançar habilidades como 
andar, falar e comer sozinhos em comparação com crianças 
sem SD. Também apresentam comprometimento cognitivo 
e podem ter questões comportamentais. Um ambiente 
doméstico amoroso e cheio de boas expectativas, aliado aos 
serviços de intervenção precoce, influenciarão positivamente 
o desenvolvimento em todas as áreas. Acreditem sempre no 
potencial da sua criança! 

Nas últimas décadas, a vida das pessoas com síndrome de 
Down melhorou significativamente graças aos avanços nos 
cuidados de saúde, educação, inclusão social e políticas 
públicas direcionadas para esta população. Atualmente, a 
maioria dos indivíduos viverá 60 anos ou mais.

MEU BEBÊ PODE SER AMAMENTADO?
Bebês com SD podem e devem ser amamentados 
como quaisquer outros bebês. Dê o tempo 
necessário para que seu bebê possa se beneficiar do 
aleitamento materno.



Estudos demonstram que quando as famílias recebem 
o apoio e educação adequados, estes bebês são tão 
capazes  de serem amamentados com sucesso quanto 
os bebês sem SD. Para alguns pode demorar mais, mas 
a grande maioria, com ou sem SD, vai conseguir! 

O leite materno (LM) é essencial para todos os bebês e 
mais importante ainda para os bebês com SD, que têm 
maior probabilidade de desenvolver algumas doenças 
na primeira infância, sendo o benefício imunológico 
muito expressivo. Outro aspecto é que o ato de 
amamentar é a melhor estimulação precoce para este 
bebê pois favorece a melhora do tônus da musculatura 
da face e a exploração dos sentidos, além de fortalecer 
o vínculo mãe-bebê.

Existem algumas características mais prevalentes em 
bebês com SD que podem tornar a amamentação 
mais desafiadora: menor tônus muscular, sonolência 
excessiva, prematuridade, questões que levem à 
internação na UTI neonatal, cardiopatias congênitas, 
malformações do intestino e alterações da coordenação 
da deglutição. Nenhuma dessas condições, entretanto, 
são exclusivas de bebês com SD e nem impeditivas da 
amamentação. 





E caso os problemas sejam complexos, as 
estratégias não funcionem e você ou o teu bebê 
não possam passar por esta experiência da 
amamentação, está tudo bem também! Existem 
fórmulas que podem nutrir adequadamente 
nestes primeiros meses de vida, e elas serão 
dadas por você com o mesmo carinho e afeto.







CUIDADOS DE SAÚDE
AO LONGO DA VIDA

Hábitos saudáveis de vida são fundamentais 
para a boa saúde física e mental. Portanto, 
dieta variada e natural, atividades físicas e 
esportivas, sono reparador e vida social ativa 
devem ser ensinados e estimulados.

O Ministério da Saúde tem publicado as 
Diretrizes de Atenção a Saúde da Pessoa 
com síndrome de Down
(link nas referências desta cartilha), que orientam todas 
as avaliações pertinentes, de acordo com a faixa etária.

Compartilhe esta informação com o médico da sua 
criança, pois nem todos os profissionais de saúde tem 
as informações necessárias e desejadas para um bom 
seguimento.



Educação

É muito comum observarmos comportamentos de superproteção 
e infantilização em relação às pessoas com SD. Claro que as 
crianças devem ser tratadas como crianças, mas é comum 
presenciarmos adolescentes, jovens e adultos serem abordados 
de maneira infantilizada. Portanto, tenha para você que pessoas 
com SD devem ser consideradas com a maturidade de sua idade.

Procure também educar a criança com as regras e os limites 
necessários. O fato de ter algum comprometimento cognitivo 
não significa que não possam compreender os combinados ou 
ter comportamentos adequados. Delegar tarefas de acordo com 
sua maturidade e capacidade só faz melhorar o seu senso de 
responsabilidade, resiliência e autoestima.  E nunca se esqueça: 
dar limites também é uma demonstração de amor.

A experiência mais importante para uma criança com SD é se sentir 
de fato um membro de uma família feliz e amorosa e participar de 
todas as atividades com seus familiares. Oportunidades e desafios 
são a chave para que as crianças cresçam com mais autonomia.

E a escola?
A escola deve ser preferencialmente aquela comprometida com o 
atendimento da diversidade de alunos, ou seja, uma escola inclusiva.
Já existe literatura suficiente que comprova que crianças com e sem 
deficiência estudando lado a lado, nas mesmas salas de aula da escola 
comum, se beneficiam mutuamente. E se queremos um mundo de 
mais respeito e menos preconceito, esta é a saída: crianças com todas 
as suas diversidades crescendo, brincando e aprendendo juntas.

É importante salientar que no nosso país temos uma legislação (Lei 
Brasileira de Inclusão da Pessoa com Deficiência) que garante a 
Educação Inclusiva como um direito de todas as crianças.



USO DE LINGUAGEM ADEQUADA E

Irmãos
e Irmãs

Se você tem outros filhos, 
pode ser que esteja com 
dúvidas sobre como 
conversar sobre o irmão 
ou irmã com Síndrome de 

Down. Certamente você é a melhor pessoa para decidir quanta 
informação é apropriada, e o tipo de conversa vai depender da 
idade, do nível de compreensão e da curiosidade. Se os irmãos 
ou irmãs já frequentam a escola ou alguma outra atividade com 
outras crianças, tente saber se eles têm um coleguinha com SD, 
pois isso pode facilitar o entendimento deles.

Os filhos seguirão seu exemplo. Se você encarar a SD como apenas 
uma das características de seu bebê, seus outros filhos também 
o farão, pois como mencionamos anteriormente, o seu bebê não 
é definido por ter a trissomia do cromossomo 21: ele é único e 
tem o jeitinho só dele. É importante que a relação entre irmãos 
seja a mais natural possível, sem superproteção ou tolerância 
demasiada com o filho que tem SD. 

COMBATE AO PRECONCEITO

As palavras têm poder e podem criar barreiras. Por isso é importante usar 
os termos corretos. No caso da SD, é recomendado utilizar “meu filho com 
síndrome de Down”, ao invés de “meu filho Down”. 

A razão por trás disso é que a linguagem mostra que o mais importante 
sobre uma pessoa não é um diagnóstico, mas a individualidade de cada 
um, e que ter SD por exemplo, é só mais uma característica desta pessoa 
dentre tantas outras. 

Não reforce os estereótipos que de forma comum ouvimos por aí sobre as 
pessoas com SD. O fato de terem uma condição (trissomia do cromossomo 
21) não as faz serem iguais entre si: cada pessoa tem sua personalidade 
própria, capacidades, preferências e talentos únicos. E atenção: não são 
eternas crianças! Crescem e se tornam adultos que gostam de atividades e 
companhia de outros adultos. 



)

(Lei 13.146/2015, Art. 76)



Mensagem final

Elaboração do conteúdo:

Lembre-se sempre que você não está sozinho neste novo caminho 
e que há outras pessoas em todo o Estado de São Paulo, pais 
e mães, prontos e dispostos a compartilhar suas experiências, 
conhecimento e apoio neste momento. Muitos poderão ajudar 
pessoalmente, outros por telefone ou online, e os grupos de 
acolhimento podem colocar você em contato com toda esta 
comunidade.

Passada essa fase inicial de insegurança, não conseguimos imaginar 
nossa vida de outra forma, sem este novo filho. Desenvolvemos 
um amor profundo por seus dons, talentos e beleza únicos. E 
em seguida, além de sentirmos uma apreciação profunda pela 
diversidade humana, temos a sensação de que nossa vida com 
nosso filho com SD é simplesmente uma vida comum.

Nossa experiência é que o momento inicial de receber o diagnóstico 
é único e individual, e que ter informações relevantes neste início 
de jornada contribui para acalmar nossos corações. Este é o 
objetivo desta cartilha.

Ana Claudia Brandão 
médica do Centro de Especialidades Pediátricas do Hospital 
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Científico da Federação Brasileira das Associações de 
síndrome de Down e Presidente do Núcleo de Estudos sobre 
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Mãe de Pedro, 28 anos e com SD, Georgia e Rafael, e avó 
da Helena.






