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Cuidados de Saiide para Criancas e Adolescentes
Portadores da Sindroma de Down
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Resumo

Transcreve-se a Circular Normativa n.® 14/DSSP da Direcgdo-Geral da Saide sobre «Cuidados preventivos de saiide para criancas e adolescentes

portadores da sindroma de Down».

Espera-se que estas orientagoes facilitem a prestagdo de cuidados de satide a estas criancas e jovens.

Summary

Transcription of the «Circular Normativa n.° 14/DSSP» of the Direc¢do-Geral de Saiide is made on «Preventive health care concerning children

and adolescents having Down sindrome».

It is hoped that these guidelines will facilitate the delivery of health care to those children and adolescents.

A Direc¢ao-Geral da Saiide elaborou a Circular Normativa
sobre «Cuidados preventivos de saiide para criancas e ado-
lescentes portadores da sindroma de Down» que é comple-
mentar ao Programa-tipo de Actuagdo em Saiide Infantil e
Juvenil (Circular Normativa n.2 9/DSI de 92.10.06 da Direc-
¢ao-Geral dos Cuidados de Saitide Primdrios). A publicagdo
desta Circular Normativa tem por finalidade orientar a pres-
tacdo de cuidados a criangas portadoras de sindroma de Down,
embora se ressalve que cada crianga deve ter um «acompa-
nhamento diferenciado, personalizado e adequado aos seus
problemas».

Assim, com intuito de conseguir maior divulgacdo destas
orientagdes, que resultaram de amplo consenso, transcreve-se a
Circular Normativa 14/DSSP da Direc¢do-Geral da Satide de
95.09.15 e o anexo 1 que é um suporte integrador de cuidados.
A Circular Normativa inclui ainda um texto de apoio, que serd
enviado a quem o solicitar.

CIRCULAR NORMATIVA 14/DSSP DA DIRECCAO-
-GERAL DA SAUDE

«1. A Circular Normativa n.? 9/DSI de 92.10.06 da Direccéo-
-Geral dos Cuidados de Satde Primdrios, editada em 1993
também em publicagdo da Direc¢do-Geral da Sadde «Sau-
de Infantil e Juvenil — Programa-tipo de Actuacdo», esta-
beleceu, por amplo consenso, as orienta¢des técnicas para
as acgOes de vigilancia de saide em criancas e adolescen-
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tes. Este Programa-tipo de actuagfo recomenda a periodi-
cidade dos exames de saiide, os seus contetidos € 0s con-
selhos antecipatdrios inerentes a esse acompanhamento.
O Programa-tipo recomenda igualmente que as criangas
com necessidades de salide especiais devem ter um acom-
panhamento diferenciado, personalizado e adequado aos
seus problemas biopsicossociais € prevé que sejam defini-
dos programas especificos para algumas das situacdes mais
frequentes.

E o que agora acontece para a sindroma de Down.

A sindroma de Down € a cromossomopatia mais frequente
e uma das etiologias mais frequentes de deficiéncia mental
e ocorre em recém-nascidos com uma prevaléncia de 1/700
a 1/1000. Esta sindroma engloba, para além do atraso de
desenvolvimento psicomotor, um conjunto de sinais fisicos
caracteristicos, que facilitam o diagndstico, € uma frequén-
cia elevada de malformagdes, nomeadamente cardiopatias
congénitas, malformacdes digestivas, anomalias neu-
rossensoriais e endocrinoldgicas. O estudo citogenético é
necessdrio para confirmar o diagnéstico e identificar o
tipo de anomalia cromossémica, o que poderd ter impor-
tdncia para o aconselhamento genético e para o prognos-
tico.

Nos ultimos 20 anos, a situagdo de saiide destas criangas
melhorou muito, o que se traduz por um aumento signifi-
cativo da esperanca de vida (a grande maioria das criangas
com a sindroma de Down ultrapassa actualmente as idades
pedidtricas). Contribuiram para esta mudanca a inser¢do na
familia, o acesso a cuidados médicos de melhor qualidade,
0 acesso a programas educativos personalizados e as mu-
dancas na atitude da sociedade.

O conhecimento adquirido nos dltimos anos acerca da his-
téria natural das complicagdes da sindroma de Down tem
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propiciado o desenvolvimento de planos de cuidados pre-
ventivos. Estes planos devem incluir exames de saide para
detec¢io precoce de complicagdes em idades apropriadas,
conselhos antecipatérios e orientagbes para o encaminha-
mento para programas de intervengdo precoce e educati-
vos. A promocao da sadde destes individuos implica deste
modo uma interac¢do de programas médicos, educativos e
sociais numa perspectiva multidisciplinar e sempre com a
colaboracido da familia.

O recém-nascido portador da sindroma de Down ndo neces-
sita geralmente de cuidados particulares, a menos que apre-
sente uma malformacdo congénita grave. Deste modo, de-
vem evitar-se atitudes susceptiveis de perturbar o desen-
volvimento dos vinculos afectivos com os pais, de que sdo
exemplo a medicalizacdo excessiva, o isolamento fisico ou
a transferéncia imediata para hospital central quando o
nascimento ocorreu num hospital distrital.

Aos profissionais de saide cabe apoiar os pais das criangas
portadoras da sindroma de Down, desde o primeiro dia de
vida, num espirito de humanidade, de compreensdo e de
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estimulo. Neste apoio, serdo envolvidos os recursos dispo-
niveis a nivel local.

A familia desempenha um papel dnico na estimulagdo € na
integragao social destas criangas e jovens. Deve ter-se em
conta a opinido dos pais na preparacdo do programa de
vigilancia de saide e do programa educativo individual e
na discussdo relativa a integracdo escolar e social.

Como anexo 1, encontra-se um suporte integrador do
plano de cuidados preventivos de saude, especifico para
criangas portadoras da sindroma de Down, que deve servir
para pautar a metodologia de vigildncia de satide destes
individuos no estabelecimento de satde da rede oficial.
Contudo, reafirma-se o espirito que presidiu a elaboragao,
na Circular Normativa n.® 9/DSI, da orientagdo quanto a
vigilancia de sadde das criangas com necessidades espe-
ciais de satide: «Cabe a equipa de saiide identificar as
necessidades especiais de cada crianca e definir um pro-
grama individual de vigilancia e promogdo da saiide que
facilite o desenvolvimento das capacidade e potenciali-
dades».

ANEXO 1

SINDROMA DE DOWN: PLANO DE CUIDADOS DE SAUDE DOS 0-18 ANOS

12 ANO (MESES) 1-4 ANOS

5-12 ANOS 13-18 ANOS

0-1]2 14 |6 |9 |1 [15]2 |3 |4

7 |8 [9 [10]11[12 |13 |14 |15 |16 [17 |18

DIAGNOSTICO:

Cariotipo (1)

ORIENTAGAO:

Consulta de genética

Interveng&o precoce (2)

Servigo Social

Associag&o de pais

CUIDADOS:

Avaliagéo clinica (3)

Cardiologia

Oftalmologia (4)

Otorrinolaringologia (5)

Fung&o tiroideia (6)

Instab. Atlanto-Axial (7)

Estomatologia

Dermatologia (8)

CONSELHOS
ANTECIPATORIOS

1- Colher sangue para cariotipo na primeira consulta caso n4o tenha sido efectuado na Maternidade
2- Encaminhar para um Programa se possivel com menos de 3 meses de idade

3- Incluir a avaliag&o da progressao estaturo-ponderal, o exame neurolégico e a avaliagéo do desenvolvimento psicomotor

4- Excluir cataratas (logo na primeira consulta), estrabismo, anomalias da refracgéo, nistdgmo e outras anomalias oftalmolégicas

5- Considerar realizagso de ERA (caso a caso). Poderéo efectuar-se consultas com intervalo mais curto caso se suspeite de ofite serosa que é muito frequente nos primeiros anos de vida

6- Avaliar o TSH e a T4. As manifestagdes sub-clinicas mais precoces sfo a perda de aquisigées de desenvolvimento e as alterages comportamentais

7- Realizar exames radiolégicos caso se suspeite de instabilidade atlanto-axial. Evitar-se manobras de hiperextens&o e de hiperflex&io cervical nomeadamente nos exames médicos, na entubag#io endo-traqueal,
etc. e estimular a adopgdo de comportamentos de protecgéo (nos jogos, no transporte rodovidrio-uso de almofada cervical, etc.)

8- Aplicar, diariamente, cremes gordos

DIRECGAO DE SERVIGOS DE SAUDE PUBLICA, DIRECGAO-GERAL DA SAUDE, 1995
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