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RESUMO

A Sindrome de Down (SD) ou trissomia do cromossomo 21 é a cromossomopatia mais comum no
ser humano, acontece independente de sexo, etnia ou classe social. No Brasil, nasce aproximada-
mente uma crianga com SD para cada 700 nascimentos. Sabe-se que as pessoas com sindrome de
Down, quando bem atendidas e estimuladas, tém potencial para plena inclusdo social. Este pro-
tocolo foi elaborado pela equipe multiprofissional de Cuidado a Saude da Pessoa com sindrome
de Down do Instituto de Medicina Fisica e Reabilitagdo do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo. Objetivo: Oferecer orientagGes para o cuidado a saude
da pessoa com Sindrome de Down, nos diferentes niveis de atengdo a saide, em todo o seu ciclo
vital. Método: A elaboragdo do protocolo de cuidado integral a saude da pessoa com sindrome
de Down baseou-se em buscas no sistema PubMed, SciELO e no Cochrane Database of Systematic
Reviews utilizando como palavras chaves: “Down Syndrome” e “Sindrome de Down”; “Trisomy
21”, “Trisomiadel Cromosoma 21” e “Trissomia do Cromossomo 21” e “Growth”, “Desarollo” e
“Crescimento”. Resultados: Os artigos revistos foram publicados no periodo de 1972 a 2011 e
limitados as linguas: inglesa, espanhola e portuguesa. Priorizamos revisGes sistematicas e meta-
nalises. Foram incluidos também registros prévios a 1972 considerados histéricos. Conclusdo: Os
dados foram analisados por um grupo de especialistas que discutiu os resultados e elaborou este
protocolo.

Palavras-chave: centros de reabilitagdo, equipe interdisciplinar de saude, sindrome de down

ABSTRACT

The Down Syndrome (DS) or chromosome 21 trisomy is the most common chromosomopathy in
human beings, it occurs regardless of gender, ethnicity, or social class. In Brazil, there is approxi-
mately one child born with DS for every 700 births. It is known that people with Down syndrome
well cared-for and stimulated have potential for full social inclusion. This protocol was prepared
by the Down Syndrome Personal Health Care multiprofessional team at the IMREA/HCFMUSP.
Objective: Is to offer orientation in the health care of a person with Down Syndrome, in the differ-
ent levels of attention to health, throughout his/her life. Method: The preparation of the total care
protocol for the health of a person with Down syndrome was based on searches in the PubMed
and SciELO systems and on the Cochrane Database of Systematic Reviews using the keywords:
Down syndrome and Syndrome of Down, Trisomy 21, “Trisomia del Cromosoma 21”, Chromo-
some 21 trisomy, Growth, “Desarollo”, and “Crescimento”. Results: The articles reviewed were
published from 1972 to 2011 and limited to the languages: English, Spanish, and Portuguese. Re-
cords previous to 1972 were also included for being considered historical. Conclusion: The data
was analyzed by a group of specialists that discussed the results and prepared this protocol.

Keywords: down syndrome, patient care team, rehabilitation centers
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INTRODUCAO

A primeira descrigdo clinica foi feita em
1866 por John Langdon Down, que trabalha-
va no Hospital John Hopkins em Londres em
uma enfermaria para pessoas com deficién-
cia intelectual, e, em seus estudos, classificou
estes pacientes de acordo com o fenétipo.!
Denominou “mongoloides” aqueles individu-
0s com baixa estatura, cabelos lisos, fendas
palpebrais obliquas, base nasal achatada e
com leve ou moderado déficit intelectual.
Tendo sido a primeira descrigdo completa
num grupo de pacientes, este conjunto de si-
nais e sintomas passou a ser chamado Sindro-
me de Down, em reconhecimento a Langdon
Down. Infelizmente, também se assimilou
como uso corrente o termo “mongolismo”,
o qual se encontra em desuso; devido a sua
conotagdo pejorativa, é considerado arcaico
e preconceituoso e ndo deve ser utilizado.
Em face da discordancia quanto ao termo,
a denominagdo “mongolismo” foi excluida
da Revista Lancet em 1964, das publicagGes
da Organizagdo Mundial de Saide em 1965
e do Index Medicus em 1975. Waardenburg
(1932) sugeriu que a ocorréncia da sindrome
de Down (SD) fosse causada por uma aber-
ragdo cromossOmica, dois anos mais tarde
Adrian Bleyer supds que se tratava de uma
trissomia. Isto foi comprovado duas décadas
depois, em 1959, por Lejeune e colaborado-
res, que demonstraram a presenga do cro-
mossomo 21 extra na SD.2 Em 1960, foram
descritos os primeiros casos de translocagao
por Polani e, em 1961, o primeiro caso de
mosaicismo.?

A expectativa de vida das pessoas com
SD aumentou consideravelmente a partir da
segunda metade do século XX, devido aos
progressos na area da saude - principalmente
da cirurgia cardiaca. O aumento da sobrevi-
da e do entendimento das potencialidades
das pessoas com sindrome de Down levou a
elaboragdo de diferentes programas educa-
cionais, com vistas a escolarizagao, ao futuro
profissional, a autonomia e a qualidade de
vida. Cada vez mais, a sociedade esta se cons-
cientizando de como é importante valorizar a
diversidade humana e de como é fundamen-
tal oferecer equidade de oportunidades para
que as pessoas com deficiéncia exergam seu
direito de conviver na comunidade.

Apesar da experiéncia acumulada nos ul-
timos anos, ndo é possivel prever qual o grau
de autonomia que uma crianga com SD tera
na sua vida adulta. O potencial a ser desen-
volvido é sempre uma fronteira a ser cruzada
diariamente. Todo investimento em saude,

em programas educacionais e na inclusdo
social resultam em uma melhor qualidade de
vida e autonomia.

CoNcEiro

O termo “sindrome” significa um con-
junto de sinais e sintomas e Down designa o
nome do médico e pesquisador que primei-
ro descreveu a associa¢do destes. Sindrome
de Down significa, portanto, conjunto de si-
nais e sintomas descritos por John Langdon
Down, em 1866, cuja etiologia foi elucidada
por Jerome Lejeune, em 1959, como trisso-
mia do cromossomo 21.}2 E importante sa-
lientar que a sindrome de Down n3o é uma
doenga e ou patologia, mas uma condigao
humana geneticamente determinada, um
modo de estar no mundo que demonstra a
diversidade humana.

DiagNéstico CliNico

O diagndstico clinico de SD baseia-se na
identificagdo de um conjunto de caracteristi-
cas.>> A SD tem sua apresentagdo clinica ex-
plicada por um desequilibrio da constituicao
cromossomica, a trissomia do cromossomo
21, por trissomia simples, translocagdo ou
mosaicismo. Apesar de existirem trés pos-
sibilidades de gendtipo, a SD apresenta um
fendtipo comum com expressividade variada.
Entendendo-se gendtipo como a constituicao
cromossdmica do individuo e por fendtipo
caracteristicas observaveis no organismo que
resultam da interagdo da expressdo génica e
de fatores ambientais.

O fenodtipo da SD se caracteriza principal-
mente por: pregas palpebrais obliquas, epi-
canto, sindfris (unido das sobrancelhas), base
nasal plana, acromicia (hipoplasia do terco
médio da face), protrusdo lingual, palato
ogival, orelhas de implantagdo baixa, cabelo
fino, clinodactilia do 52 dedo da mao, bra-
quidactilia, prega plamar unica, afastamento
entre 0 12 e 0 22 pododactilo, pés planos, hi-
potonia, frouxidao ligamentar e hérnia umbi-
lical.>* Estes sinais podem ndo estar presen-
tes na sua totalidade, mas sdo notados em
associagBes e expressdes diversas (Tabela 1).

Quanto ao desenvolvimento psicomotor
e ponderoestatural, a literatura afirma que
100% das pessoas com SD apresentam algu-
ma deficiéncia nestes aspectos desenvolvi-
mento. O déficit intelectual das pessoas com
SD varia entre leve (Ql 50-70) e moderado (Ql
35-50); raramente é grave (Ql 20-35).°

Conforme publica¢do da Pediatric Data-
base® e do Committee on genetic of American
Academyod Pediatrics®, ha um conjunto de al-
teragGes associadas a SD que exigem especial
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atengdo e necessitam de exames especificos
para sua identificagdo, sao elas: alteragGes de
audigdo, da visdo, ortodonticas, endocrinolo-
gicas, do aparelho locomotor, do sistema dis-
gestorio, neuroldgicas, hematoldgicas, além
de cardiopatias congénitas (Tabela 2).° Estu-
dos nacionais revelam, também, alta preva-
|éncia de doenca celiaca (5,6%) em criangas
com SD, confirmados por investigagdo mo-
lecular (Alelos DQ2 ou DQ8) e/ou pesquisa
de anticorpos (antiendomisio, antigliadina
e antitransglutaminase) e/ou bidpsia.®*°

DIAGNOSTICO LABORATORIAL

O diagnostico laboratorial da sindrome
de Down se faz por meio da anélise genética
denominada caridtipo. O cariograma ou ca-
riétipo é a representagao do conjunto de cro-
mossomas presentes no nucleo das células
de um individuo. No ser humano, o conjunto
de cromossomos corresponde a 23 pares, ou
seja, 46 cromossomos, sendo 22 pares de
cromossomas denominados autossomos e
um par de cromossomos sexuais, representa-
dos por XX nas mulheres e XY nos homens.
No cariétipo, os cromossomos sdo ordena-
dos por ordem decrescente de tamanho. A
sindrome de Down é caracterizada pela pre-
senga de um cromossomo 21 extra, que pode
se apresentar como trissomia simples, trans-
locagdo ou mosaico.>***? O caridtipo ndo é
obrigatdrio para o diagndstico, mas é funda-
mental para o aconselhamento genético.

Trissomia simples (95% dos casos de SD)
- é de ocorréncia casual e se caracteriza pela
presenca de um cromossomo 21 extralivre.

Translocagdo (3% a 4% dos casos de SD)
- 0 material genético do cromossomo 21 re-
sulta de uma translocagdao nao balanceada e
esta ligado ao acrossomo de outro cromosso-
mo, mais frequentemente o cromossomo 14.
Sua ocorréncia esta associada a presenca de
translocagdo familiar, ou seja, um dos proge-
nitores apresenta uma trasnlocagdo balance-
ada, que resultou em um gameta (esperma-
tozoide ou 6vulo) com um cromossomo 21
extra. Nestes casos existe uma maior chance
de recorréncia familiar da SD.

Mosaico (1% a 2% dos casos de SD) - é
de ocorréncia casual e se caracteriza pela
presenca de duas linhagens celulares, uma
normal com 46 cromossomos e outra trisso-
mica com 47 cromossomos.

Na Classificagdo Internacional de Doengas
(CID-10) a sindrome de Down recebe o cédi-
go Q - 90. Por estar classificada no capitulo
Q00 - Q99 das malformagdes, deformidades
e anomalias cromossémicas. Dentro deste
capitulo se encontra no grupo Q 90 -Q99 das
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Tabela 1. Diagndstico clinico da SD baseado nas seguintes caracteristicas
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Exame segmentar

Sinais e sintomas

Epicanto
Fenda palpebral obliqua
Olhos
Sindfris
Manchas de Brushfield
Nariz Base nasal plana
Palato alto
Cabeca
Boca Hipodontia
Protfrusao lingual
Forma Braquicefalia
Cabelo Fino e de implantacdo baixa
Pequena com lobo delicado
Orelha
Implantagdo baixa
Excesso de tecido adiposo no dorso do pescoco
Pescoco Tecidos conectivos
Excesso de pele no pescoco
Coracdo Cardiopatia
Térax
Mamilo Hipertelorismomamdario
Parede abdominal Didstase do musculo reto abdominal
Abdome

Cicatriz umbilical

Hérnia Umbilical

Prega palmar Unica

Superior
Clinodactilia do 5° dedo
Sistema Locomotor Inferior Distancia entre hdlux e o 2° dedo
Hipotonia
Ténus

Frouxid@o ligamentar

Déficit intelectual
Desenvolvimento Déficit psicomotor

Déficit pondero estatural

Adaptado de Committee on genetic of American Academy of Pediatrics (2011)°

anomalias cromossOmicas e na categoria Q90
da Sindrome de Down.* Na categoria Q90
existem os seguintes subgrupos:
e (Q90.0-SindromedeDown, trissomia
do 21, por nao disjungdao meidtica.
e (Q 90.1 - Sindrome de Down, tris-
somia do 21, mosaicismo por nao
disjungdo mitdtica.
e Q90.2-Sindrome de Down, trisso-
mia 21, translocagao.
e (Q90.9 - Sindrome de Down, ndo
especificada.

DIAGNOsTICO INTRAUTERO

O diagnostico pré-natal de SD é possi-
vel desde o primeiro trimestre de gestacao.
A avaliagdo pré-natal no primeiro semestre
inclui: ultrassom morfoldgico, avaliagdo da
translucéncianucal, avaliagdo dos ossos pro-
prios do nariz, dosagem de Gonadotrofina
Coriénica Humana (B-hCG) e de Plasma Pro-
teina A (PAPP-A) no sangue materno. A trans-
lucénicanucal é uma imagem ultrassonogra-
fica hipoecogénica de acumulo de liquido

na regido posterior do pescogo, que ocorre
frequentemente entre a 102 e a 142 sema-
na de gestagdo, possivelmente por alteragao
da drenagem linfatica cervical ou disturbio
hemodinamico.**® Em estudo multicéntrico
envolvendo 100.000 gestantes foi observado
que 72% dos fetos com trissomia do cromos-
somo 21 tinham a medida da translucéncia-
nucal acima do percentil 95, o que permitiu
concluir que este exame tem forte valor pre-
ditivo para anomalias cromossomicas.’

Estudos antropométricos fetais demons-
tram que em 60% a 70% dos fetos com trisso-
mia do cromossomo 21, o osso nasal ndo era
visivel em ultrassonografia entre 11 e 14 sema-
nas de gestacdo. Altos niveis de Gonadotrofina
Coridnica Humana (B-hCG) e baixos de Plasma
Proteina A (PAPP-A) no soro materno, somados
a medida alterada de translucéncianucal detec-
tam 86% das gestacdes com fetos com SD.

No segundo semestre, entre a 152 e 202
semana da gestacao, é realizado o triplo teste
com dosagem de alfafetoproteina (AFP), Go-
nadotrofina Coridnica Humana (B- hCG) e es-
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tradiol ndo conjudado (uE3), no soro mater-
no. Quando se inclui a dosagem de inibina,
denomina-se de Teste Quadruplo. Niveis ele-
vados de b-hCG e baixos de AFP e uE3 suge-
rem SD no feto, sendo que os valores devem
ser relacionados ao tempo de gestagdo.As
inibinas sdo hormonios glicoproteicos sinteti-
zados pela placenta e tém concentragao esta-
vel durante o segundo semestre da gravidez,
estando aumentado na SD. Este esquema de
diagnostico pré-natal detecta SD em 95% dos
casos, com 5% de falsos positivos (Tabela 3).
Os dados obtidos norteiam a indicagdo de
exames confirmatérios, como a bidpsia de vi-
locorial, a amniocentese e cordocentese.**’

O diagnostico pré-natal pode ser confirma-
do pela andlise da constituicdo cromossémica
da placenta, feita por bidpsia de vilocorial, du-
rante a 102 e 122 semanas de gestagdo. A cons-
tituigdo cromossomica do feto é analisada em
células dispersas no liquido amnidtico, por meio
de um procedimento denominado amniocente-
se ou pela analise do sangue do feto contido do
corddo umbilical realizado no segundo semestre
da gestacdo, apods a 152 semana e 182 semana
de gestagdo respectivamente. Estes exames sdo
invasivos e oferecem risco de abortamento, por-
tanto, tém indicagdo restrita.’®

Tendo sido firmado o diagnéstico, o acon-
selhamento genético e pedidtrico deve ter ini-
cio ainda na gestagdo, com orientagGes acerca
de progndstico, programas de estimulagdo glo-
bal e futuros tratamentos, além de orientagGes
sobre redes de apoio social como associagoes,
grupos de pais e recursos na comunidade.

MOMENTO DA NOTICIA

O nascimento de uma crianga com SD,
em geral, é marcado por dificuldades dos
pais, dos irmaos e da familia, ampliadas prin-
cipalmente pela falta de informagdes ade-
quadas e despreparo dos profissionais da
area de saude.®%2!

As incertezas e insegurangas sao muitas,
tanto no que tange a saude e potencial de
desenvolvimento imediato quanto as possi-
bilidades de autonomia futura e qualidade
de vida. Tais sentimentos convivem, ainda,
com a dificuldade de aceitagdo do filho que
nasceu diferente dos seus anseios.?>*

O apoio de profissionais capacitados nes-
te caso é fundamental para o ajuste familiar a
nova situagdo, o que favorece as possibilida-
des de tratamento com vistas a saude fisica,
mental e afetiva da crianga.*

Neste sentido, o momento da noticia do
nascimento de uma crianga com SD tem im-
pacto na aceitagdo da familia e na sua dispo-
sicdo e adesdo ao tratamento. Espera-se do
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Tabela 2. Patologias associadas @ SD e sua prevaléncia. e * O pediatra deve ter tempo disponi-
Sistemas Patologia Prevaléncia vel para comunicar o diagndstico,
Catarata 15% informar o progndstico, tratamento
Aparelho da Viséo Estenose do ducto lacrimal 2% e as demais caracteristicas da SD,
_ além de ouvir e permitir a familia es-
Erro de refracdo 50% L.
gotar suas dividas e expressar seus
Perda auditiva 75% .
Aparelho Auditivo ) o sentimentos.
Ofite de repeticdo 50%-70% e Recomenda-se que, desde o pri-
CIA meiro contato, parabenizar os pais,
Sistema Cardiovascular cv 40%-50% chamar o bebé e os pais pelos res-
DSAV pectivos nomes.
. -
Afresia de esolago 12% Durante o- exarpe fisico, mf)sFrar
para os pais quais as caracteristicas
Estenose/ atresia de duodeno 12%

Sistema Digestério fenotipicas da SD que levaram ao

Megacdlonaganglionar/ Doenca de Hirschsprung 1% diagnc’)stico clinico.
Doenca Celiaca 5% e Importante ressaltar que a palavra
Sindrome de West 1%-13% “sindrome” significa um conjunto
Sistema Nervoso . “« ”n 4
AUHES 1% de sintomas e “Down” é o nome
Sistema Enddcrino Hipotireoidismo 4%-18% de quem pela pr|me|r§ Vez o des-
~ - ~ creveu. Desta forma, dirimindo um
Subluxagdo cervical sem lesdo 15% s e

pouco as angustias da familia frente

T Subluxacao cervical com lesédo medular 1%-2% ao estigma de um filho sindrémico.
Luxac&o de quadil 6% e  Evitar a palavra “portador”, pois SD

Préximo de 100% ndo é algo que se leva junto a si,
como uma mochila, mas sim é um
jeito diferente de estar na vida, ou
seja, é uma condicdo de vida.

e  Discutir com os pais a etiologia é im-
portante no sentido de dirimir davi-
das e sentimentos de culpa. A etio-
logia deve ser abordada mostrando-
-se um cariotipo e explicando a sua
constituicdo, que no caso da SD
contém um cromossomo 21 a mais,
o qual é o responsavel pelas caracte-
risticas clinicas da SD. Devido a pre-
senga deste cromossomo 21 extra

Instabilidade apendicular

Leucemia 1%
Sistema Hematoldgico
Anemia 3%

Adaptado de Pediatric Database (1994)° and Committee on genetic of American Academy of Pediatrics
(2011)°

Tabela 3. Dados preditivos de sindrome de Down no pré-natal

Exames Resultados

225e3mm
Translucéncianucal
> percentil 95

Ossos proprios do nariz Ausentes ou hipopldsicos

B-hCG = 2,0 MoM

Triplo Teste AFP 0.5 MoM em todas as células, até o momen-
UE3 £2,5 MoM to ndo existe cura para a SD, mas é

Plasma Proteing A Diminuida importante salientar que existe tra-
o Jap— tamento e que ele é decisivo para

uma maior autonomia e qualidade
de vida no futuro.

e  Enfatizar que o cuidado do bebé
sera compartilhado entre a familia
e a equipe multiprofissional, e que

Andlise cromossémica do vilocorial Trissomia do cromossomo 21

Amniocentese Trissomia do cromossomo 21

profissional que transmite a noticia uma pos-
tura humana e ética, que garanta acolhida e
informacgao a familia.
Recomendam-seasseguintesdiretrizespara
a comunicagdo do diagndstico da SD a familia:

A comunicagado do diagndstico deve
ser feita quando a presenga de fe-
notipo caracteristico for confirmada
por mais de um membro da equipe
ou com confirmagdo de cariotipo.

A noticia deve ser dada nas primei-
ras 24 horas de vida em caso de re-
cém-nato e preferencialmente fora
da sala de parto.

O pediatra é o responsavel pela co-
municag¢ado do diagndstico, podendo
estar auxiliado, neste momento, pelo
obstetra que acompanhou o pré-na-
tal. Esta responsabilidade ndo deve
ser “terceirizada” para outro mem-
bro da equipe multiprofissional.

A comunicagdo a mae deve ser feita
preferencialmente na presenca do
pai, ou, na sua auséncia, de outro
membro da familia que represente
um relacionamento significativo.

O local deve ser reservado e protegi-
do de interrupgdes.
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a familia ndo estard sozinha e sem
apoio neste processo.

e O pediatra deve terminar esta pri-
meira conversa com a familia colo-
cando-se a disposi¢do da familia.

O momento da noticia do nascimento de
uma crianga com SD é um processo de edu-
cagdo em saude, no qual o médico ensina e
orienta a familia. Nesta primeira aproxima-
¢do com a familia, ndo é recomendado que o
pediatra relate todas as patologias que uma
pessoa com SD pode apresentar durante
a sua vida, da mesma forma que nao o faz
no nascimento de uma crianga sem SD. As
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informagdes devem ser oferecidas de acordo
com as demandas da familia, devem ser rea-
listas e focadas nas potencialidades de uma
pessoa com SD.

ACONSELHAMENTO GENETICO

No entendimento da American Society of
Human Genetics,* o aconselhamento gené-
tico é um processo de comunicagdo que lida
com problemas humanos associados com a
ocorréncia, ou risco de ocorréncia, de uma al-
teragdo genética em uma familia, envolvendo
a participagdo de uma ou mais pessoas trei-
nadas para ajudar o individuo ou sua familia
a compreender os fatos médicos, incluindo
o diagndstico, provével curso da doenga e as
condutas disponiveis; apreciar o modo como
a hereditariedade contribui para a doenga e
o risco de recorréncia para parentes especi-
ficos; escolher o curso de agdo que pareca
apropriado em virtude do seu risco, objetivos
familiares, padrGes éticos e religiosos, atuan-
do de acordo com essa decisdo; ajustar-se, da
melhor maneira possivel, a situagdo imposta
pela ocorréncia do disturbio na familia, bem
como a perspectiva de recorréncia do mesmo.

O aconselhamento genético na SD deve
inicialmente auxiliar a familia na compreen-
sdo da etiologia e do diagndstico clinico e la-
boratorial. Mostrar o cariétipo para a familia
e explicar a imagem e o laudo é fundamen-
tal para o entendimento da etiologia da SD
e secundariamente para minimizar os senti-
mentos de culpa que a familia pode experi-
mentar. Importante salientar que a sindrome
de Down ocorre na maioria dos casos (95%)
devido a um desequilibrio genético durante
a gametogénese, ou seja, na formagdo do
espermatozoide e do évulo. Ao invés de 23
cromossomos, um dos gametas que gerou a
crianga com SD trazia 24 cromossomos, ou
seja, trazia no seu conjunto de cromossomos
um cromossomo 21 extra. Esta situagao re-
sulta na denomina-se trissomia simples ou
livre, de ocorréncia casual e recorréncia é
inferior a 1%. No entanto, é importante lem-
brar que o risco de recorréncia aumenta com
a idade materna, chegando a 4,5%.51011.2

Os casos de mosaicismos, que correspon-
dem a 1% a 2% dos casos SD, trazem na sua
constituicdo genética células normais e célu-
las trissomicas, também sdo de ocorréncia
casual, porém, ocorrem apos a fecundagao
durante as primeiras divisOes celulares do
concepto. Nos casos de mosaicismo, a chance
de recorréncia também é menor que 1%.%°

A recorréncia familiar é maior nos casos
em que existe translocagdo cromossémica,
cerca de 3% a 4% dos casos de SD. Nestes
casos,0 material genético do cromossomo
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21 esta ligado a outro cromossomo, mais fre-
quentemente o cromossomo 14. Frente ao
diagnédstico de translocagdo cromossGmica,
é indicada analise genética dos progenitores,
devido a possibilidade de um deles apresentar
uma translocagdo balanceada, ou seja, ape-
sar de ndo ter um cromossomo 21 extra, seu
cromossomo 21 estd ligado a outro cromos-
somo, em um posicionamento anormal, mas
nao esta supranumerario. Desta forma o pro-
genitor ndo tem SD, mas pode gerar gametas
com um cromossomo 21 extra. Nestes casos,
a chance de recorréncia é 12% a 16% se a mde
for a portadora da translocagdo e 3% a 5% se
for o pai. Caso nao se encontre translocacdo
nos progenitores, admite-se que a transloca-
¢do aconteceu somente nos gametas, o que
traz a chance de recorréncia de 2% a 3%.%

Outra questdo que é abordada no acon-
selhamento genético é a associagdo da SD
com idade materna avangada. Varios estudos
demonstram o aumento da incidéncia da SD
em gestagOes nas quais as mdes tém mais
que 35 anos. A incidéncia de trissomias em
gestacOes de maes com menos de 25 anos é
2% e de 35% em mdes com mais de 40 anos.
Isto se deve ao envelhecimento dos gametas,
seus cromossomos e fuso mitético, além da
diminuicdo de fatores de protegdo uterina
que reconheceriam um zigoto de constitui-
¢do genética anormal, dificultando sua im-
planta¢do.® Alguns estudos descrevem au-
mento da incidéncia da SD em gestagGes em
que o pai tinha mais que 55 anos.?”

Por fim, o aconselhamento genético deve
orientar as possibilidades terapéuticas. Al-
guns profissionais entregam aos pais nesta
consulta uma lista das patologias associadas
a SD, até mesmo aquelas associadas a ma-
turidade, como envelhecimento precoce e
riscos de Alzheimer. Estas informagdes tém a
potencialidade de gerar na familia angustias
e incertezas quanto ao futuro.

O aconselhamento deve se ater as ques-
toes de saude imediatas de acordo com a
idade da pessoa atendida, deixando outras
questdes para as consultas subsequentes. O
foco das orientagdes para além das questGes
de diagndstico de saude (patologias associa-
das) na crianca de zero a 3 anos deveria ser
a estimulagdo global e a aquisigdo de marcos
psicomotores, entre 4 e 5 anos as questdes
de socializagdo e comportamento, entre 6 e
12 a escolaridade. Apds os 13 anos, o aconse-
lhamento deveria focar a autonomia, sexuali-
dade e orientagdo vocacional. Ja para jovens
e adultos, as questdes de autonomia e em-
pregabilidade, bem como planejamento para
o futuro, deveriam ser abordadas.®
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CuipADO A SAUDE

O cuidado a saude no Ambulatério de
Cuidado a Pessoa com sindrome de Down
do Instituto de Medicina Fisica e Reabilita-
¢ao do HCFMUSP - Rede Lucy Montoro esta
norteado por politicas publicas do Ministério
da Saude, como a Politica Nacional de Huma-
nizacdo,?® Programas de Saude da Crianga® e
do Adolescente,* Satude da Mulher,3! do Ho-
mem,3 do ldoso,** Saiide Mental** e no Rela-
tério Mundial sobre a Deficiéncia.*®

Utilizam-se os pressupostos tedricos da
clinica ampliada, da integralidade e do cuida-
do compartilhado, com vistas a humanizagao,
autonomia e protagonismos dos sujeitos nas
praticas de salde.’*3” Além de integrar os
enfoques biopsciossocial, a clinica ampliada
articula a rede de servico do Sistema Unico
de Saude e os recursos da comunidade. A
pratica da clinica ampliada é transdisciplinar
e considera a complexidade da vida do sujei-
to na qual se desenrola o processo de adoeci-
mento, o cuidado, a reabilitagdo, a prevengao
e a promogao da saude. Exige reorganizagao
do servigo, revisdo das praticas e elaboragao
de protocolos. O trabalho na saude na légica
da clinica ampliada exige dos profissionais:
respeito e compartilhamento dos multiplos
saberes, didlogo, flexibilidade e responsabili-
zacdo pelo paciente.?®

A integralidade como pressuposto teori-
co da clinica ampliada e do cuidado a pessoa
com SD pode ser entendida como qualidade
do cuidado, como um modo de organizar a
pratica e como resposta governamental aos
problemas de saude da comunidade. Admi-
tindo-se a integralidade como um aspecto
da boa pratica no cuidado a salde, ela é um
valor a ser preservado, uma vez que nao re-
duz o individuo a sua biologia, mas amplia o
olhar daquele que atende para as dimensdoes
psicossocioafetivas daquele que é atendido.
Incluindo também aspectos de prevencgao,
promocgdo e educagdo em saude.®

Por fim, o cuidado compartilhado diz res-
peito ao trabalho em equipe multiprofissional
que constroi o diagndstico, o projeto tera-
péutico, define metas terapéuticas, reavalia e
acompanhaoprocessoterapéuticoemconjun-
to. Porém, o cuidado compartilhado também
pode ser entendido como a integragdo das di-
ferentes densidades de tecnologias da aten-
¢do a saude no Sistema de Saude, bem como
a integracdo destes com os recursos da co-
munidade. Compartilhar cuidados é também
a corresponsabilizagdo do processo do cuida-
do entre profissionais, o sujeito sob cuidado
e sua familia.

A proposta de cuidado a pessoa com SD
segue as seguintes condutas:
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1. Compreensdao ampliada do processo
saude e doenga;

2. Construgdo compartilhada pela
equipe multiprofissional do Diag-
nostico Situacional, que envolve,
além do diagndstico clinico e de sau-
de geral, a avaliagdo psicomotora,
desenvolvimento da linguagem,
comportamento socioafetivo, levan-
tamento das necessidades e poten-
cialidades da crianga, além dos re-
cursos terapéuticos disponiveis;

3. Construg¢do compartilhada do Plano
de Cuidado Individual que considera
os aspectos biopsicossociais do pa-
ciente e os recursos da familia e da
comunidade;

4. Definigdo compartilhada das Metas
Terapéuticas;

5. Comprometimento dos profissionais,
da familia e do individuo com as me-
tas terapéuticas.

O cuidado a saude da pessoa com SD
no Instituto de Medicina Fisica e Reabili-
tacdo do HCFMUSP - Rede Lucy Montoro,
como exemplo de clinica ampliada que tra-
balha a saude na ldgica da integralidade e
do cuidado compartilhado, esta apoiado
por uma equipe multiprofissional com os
seguintes profissionais: médico, dentista, en-
fermeiro, psicdlogo, nutricionista, assistente
social, fisioterapeuta, terapeuta ocupacio-
nal, fonoaudidlogo, educador fisico e peda-
gogo. As demais especialidades médicas,
quando necessarias, sdo demandadas aos
médicos do Hospital de Clinicas da Faculdade
de Medicina da Universidade de Sdo Paulo.
A atengdo a saude na SD exige um olhar in-
tegralizador do cuidado e uma conversa
constante com diferentes especialidades.
Neste sentido, a atuagdo do médico deve
ser integradora, evitando, assim, o conluio
do anonimato, ou seja, uma situagdo onde
a pessoa com SD é atendida por diferentes
especialistas que ndo se conversam e muitas
vezes deixam de atuar nas demandas do pa-
ciente, por entenderem que isto esta sendo
feito pelo outro especialista.

O cuidado a saude na SD no nosso ser-
vigo é singularizado em modelos por ciclo
vital. Em cada ciclo, o atendimento visa a
manutenc¢do da saude com vista ao melhor
desenvolvimento das potencialidades da pes-
soa com SD, visando sua qualidade de vida e
inser¢do social e econémica.

Por acreditar que a salde da pessoa com
SD estd diretamente relacionada aos seus ha-
bitos de vida, o trabalho dos profissionais da
salde se direciona a promogao de estilos de
vida saudaveis no nucleo familiar. Para isto,

utilizamos estratégias de educagdo em saude
junto a familia, apostando no seu protagonis-
mo e autonomia para compartilhar o cuidado
a pessoa com SD, promovendo, desta forma,
também a salde neste nucleo familia.

Sao oferecidos os seguintes modelos de
atendimento:

Modelo de Estimulagdo Global - rece-
be criangas de zero a 3 anos e tem seu foco
na aquisicdo dos marcos motores. A crianga
com SD necessita de estimulagdo desde o seu
diagndstico. Neste sentido, apesar do uso
frequente, o termo “estimulagdo precoce”
nao foi adotado no nosso servigo por consi-
derarmos que a interveng¢do no caso da SD é
necessaria e ndo precoce, ou seja, espera-se
que tenha inicio logo apds o diagndstico. Por-
tanto, neste caso, recomendamos designar
este atendimento como “estimulagdo global”
ou simplesmente “estimulagdo”.

Modelo de Desenvolvimento Infantil - para
criangas de 4 a 11 anos, com foco na aquisi-
¢do de habilidades sociais, autonomia para
as atividades de vida diarias, escolaridade e
aprimoramento do equilibrio e motricidade.

Modelo de Adolescentes - direcionado a
jovensde 12 a 18 anos e tem por objetivo o de-
senvolvimento da autonomia, autocuidado,
independéncia para as atividades de vida dia-
ria instrumentais.

Modelo de Adultos - recebe pessoas a par-
tirde 19 anos e tem seu foco naautonomia, so-
cializagdo, empregabilidade e planejamento
futuro, no que tange suporte financeiro e de
cuidado ao longo da vida.

Para cada um destes modelos, o fluxo de
atendimento prevé uma avaliagdo inicial de
cada uma das especialidades, seguida de dis-
cussao do caso pela equipe que elabora em
conjunto o Diagndstico Situacional e o Plano
de Cuidado Individual.

Alguns servigos de cuidado e estimulagao
voltados para pessoas com SD oferecem
atendimento de uma equipe terapéutica es-
sencial constituida por: fisioterapeuta, fono-
audiologo e terapeuta ocupacional. Nossa ex-
periéncia e filosofia de trabalho fizeram com
que a equipe terapéutica fosse ampliada, in-
cluindo outros profissionais: psicélogo, edu-
cador fisico, nutricionista, pedagogo, além de
uma equipe de apoio: médico, enfermeiro,
dentista e assistente social. A equipe tera-
péutica atua semanalmente junto ao pacien-
te e sua familia e a equipe de apoio com pe-
riodicidade mensal, bimestral ou semestral.

CuIDADO A SAUDE ZERO A 3 ANOS

O cuidado a saude da crianga com SD
inicialmente deve estar focado no apoio e
informagado a familia e no diagnéstico das pa-
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tologias associadas. Apds esta fase inicial, o
Plano de Cuidado Individual inclui a estimu-
lagdo global, imunizagdo, estimulo ao aleita-
mento materno e manutenc¢do da saide com
acompanhamento periddico.

Apds comunicar o diagndstico do nasci-
mento de uma crianga com SD, o pediatra
deve orientar a familia e solicitar os exames
complementares necessarios: cariotipo, eco-
cardiograma, hemograma, TSH (Hormoénio
Estimulante da Tireoide) e horménios tireoi-
dianos (T3 e T4).>°

O caridtipo é o exame solicitado para
diagnéstico laboratorial da SD. Deve ser soli-
citado no primeiro ano de vida, ou, caso nao
tenha sido realizado, em qualquer tempo de-
pois.

O ecocardiograma é solicitado, tendo
em vista que 50% das criangas apresentam
cardiopatias, sendo as mais comuns: comu-
nicagdo interatrial, comunicagdo interven-
tricular e defeito do septo atrioventricular
total. Caso o primeiro exame esteja nor-
mal, ndo é necessario repeti-lo, realizando
acompanhamento clinico. As criangas com
cardiopatia devem ser acompanhadas por
um cardiologista pediatrico.

O hemograma é solicitado para afastar al-
teragGes hematoldgicas, como reagdes leuce-
moides, policitemia e leucemia e Desordem
Mieloproliferativa Transitéria, que acomete
10% dos recém-nascidos. O hemograma deve
ser repetido anualmente ao longo da vida da
pessoa com SD.°

A funcdo tireoideana (TSH e T4 livre) deve
ser avaliada ao nascimento, aos seis meses,
aos 12 meses e posteriormente a cada ano.
Existe um risco de 1% de hipotireoidismo
congénito e 14% de hipotireoidismo ao longo
da vida.*

Nesta fase inicial de acompanhamento
devem ser afastadas patologias associadas do
sistema digestdrio, por exemplo: atresia de
esofago, membrana de duodeno e doenga de
Hirschsprung. S3o comuns, ainda: constipa-
¢ao, refluxo gastroesofagico e a litiase biliar.*°
Na presenca de constipagdo, em qualquer
idade, deve ser avaliada a ingesta de liquidos,
hipotonia, hipotireoidismo, malformagoes
gastrointestinais e doenga de Hirschsprung.

Sdo necessarias avaliagbes de acuida-
de auditiva e visual aos seis meses e aos 12
meses e, posteriormente, anualmente, afas-
tando erros de refragdo, catarata congénita,
nistagmo e estenose do ducto lacrimal.

Quanto a perda auditiva, especial aten-
¢ao deve ser dada aos episddios de Otite
Média Serosa, que acometem 50% a 70% das
criangas com SD e potencialmente podem
levar a perda auditiva, com repercussdo na
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aquisicdo da linguagem e na aprendizagem. A
avaliagdo da acuidade auditiva deve ser reali-
zada ao nascimento, aos seis meses e, depois
disto, anualmente.

Nesta fase de zero a 3 anos, é importante
o cuidado com as doengas respiratérias de
repeticao.

A hipotonia muscular estad presente em
100% dos recém-natos com SD, tendendo a
diminuir com a idade, no entanto, o tonus
€ uma caracteristica individual e apresenta
variagGes de uma crianga para outra. A pre-
senga de hipotonia afeta o desenvolvimento
da crianga, atrasando a aquisicdo das com-
peténcias motoras: sustentar a cabega, rolar,
sentar, arrastar, engatinhar, andar e correr.

Na primeira infancia e em outras fases da
vida deve-se orientar a familia e o paciente
para o correto posicionamento do pescoco,
evitando lesdo medular devido a instabilida-
de da articulagdo atlantoaxial. Devem ser ri-
gorosamente evitados movimentos de flexdo
e extensdo total da coluna cervical, realiza-
dos em cambalhotas, mergulhos, cavalgada,
gindstica e durante o preparo anestésico para
uma cirurgia. A literatura recomenda radio-
grafia da coluna cervical a partir dos 3 anos
de idade, quando a ossificagdo desta regidao
esta completa. Este exame deve primeira-
mente ser realizado em posigao neutra. Valo-
res da distancia do atlas axis > 4,5 mm devem
ser considerados anormais e indicativos de
subluxagdo atlantoaxial. Esta situagdo con-
traindica a realizagdo da radiografia dinamica
da coluna cervical, sendo indicada ressonan-
cia magnética nestes casos. Em casos com
valores < 4,5 mm, pode se efetuar a radio-
grafia dinamica da coluna. A realizagdo deste
exame tem sido discutida, tendo em vista o
numero de falsos negativos e o risco de le-
sdo cervical durante o exame. Atualmente,
alguns especialistas deixaram de indicar o
exame, mantendo a indicacdo do exame ra-
diografico para os pacientes que praticam es-
portes. Portanto, a indicagdo atual é orientar
a postura cervical sempre e radiografar quan-
do necessario.®®

Na primeira fase da vida devem ser ini-
ciados os cuidados para uma alimentagdo
saudavel, mantendo aleitamento materno
exclusivo até os seis meses de idade e em
alimentagdo complementar até pelo menos
1 ano. Habitos alimentares saudaveis devem
ser encorajados desde a infancia e sempre
que possivel introduzidos a rotina familiar. O
acompanhamento do desenvolvimento se-
gue as curvas de desenvolvimento de Cronk*
para o sexo feminino e masculino de zero a
18 anos. Estdo disponiveis, também, para as
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criangas de zero a 8 anos com SD, as curvas
de desenvolvimento pondero-estatural de
Mustachi.*

Segundo a Associagdo Brasileira de Odon-
topediatria,oacompanhamentoodontoldégico
deve ter inicio no primeiro ano de vida, antes
do comego da denti¢do, por volta dos seis
meses. A familia recebe, neste primeiro con-
tato, orientagOes preventivas quanto ao alei-
tamento materno, uso de mamadeira e chu-
peta, habitos dietéticos e higienizacdo bucal.
A frequéncia das visitas ao dentista indicada
entre 12 e 36 meses é semestral e trimestrais
para o acompanhamento do desenvolvimen-
to da primeira dentigdo.®

O uso de chupeta, também denominado
de sucgdo ndo nutritiva, é recomendado para
criangas com SD, uma vez que auxilia o de-
senvolvimento da musculatura da face e da
prépria sucgdo. Alguns estudos mostram que
a chupeta tem efeito protetor para a morte
subita do lactente no ber¢o.*** No entanto,
segundo a Sociedade Brasileira de Odonto-
pediatria, o uso deve ser suspenso por volta
de 24 meses, tendo limite maximo de uso
aos 36 meses.* A Sociedade Brasileira de
Pediatra alerta para efeitos deletérios do uso
incorreto da chupeta, que pode acarretar di-
minuicdo do aleitamento materno, infecgdes
periorais e altera¢Bes da arcada dentaria.*®

O Ambulatério de Cuidado a Pessoa com
sindrome de Down segue integralmente o ca-
lendario de vacinagdo do Programa Nacional
de Imunizagdo (Tabela 4),%” incluindo as se-
guintes vacinas: Varicela aos 12 meses de ida-
de, primeira dose e Hepatite A também aos
12 meses com reforgo aos 18 meses. Criangas
até 2 anos com antecedentes de prematuri-
dade, cardiopatia congénita e pneumopatia
de repetigdo, associadas ou nao a outros fa-
tores de riscos, devem receber a imunizagdo
passiva com anticorpo monoclonal contra o
Virus Sincicial Respiratério, em cinco doses
mensais consecutivas.®

Deve-se iniciar tdo logo a situa¢do de sau-
de da crianga permita a estimulagdo global. A
estimulagdo nesta fase tem o objetivo de au-
xiliar a aquisi¢do dos marcos motores, psico-
|6gicos e socioafetivos. Existem varios mode-
los de estimulagdo compostos por programas
individuais ou grupais, com diferentes profis-
sionais da saude. A equipe terapéutica nesta
fase é composta por fisioterapeuta, fonoau-
didlogo, terapeuta ocupacional, psicélogo e
nutricionista, tendo seu reforgo na presenca
de um enfermeiro, um médico e um assistente
social.

O modelo de atendimento para esta faixa
etdria é denominado de Estimulagdo Global,
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com uma sessdo individual de 30 minutos,
semanal, com cada um dos profissionais da
equipe terapéutica, e acompanhamento com
médico, enfermeiro, assistente social e den-
tista, mensalmente ou conforme demanda
do paciente e sua familia. As criangas na faixa
etaria de zero a 3 anos, atendidas no modelo
de Estimulagdo Global participam de oficinas
de musica e de atividades de estimulagdo
aquatica pelo método de Halliwick.*®* Todas
as atividades do modelo de estimulagdo es-
tdo organizadas para receber os pais junto as
criangas, permitindo que o momento de esti-
mulagdo seja também mais um momento de
interagdo da familia e de orientagdo aos pais
e cuidadores.

Cuipapos A sAUDE: 4 A 11 ANOs

O cuidado a saude da crianga com SD de
4 a 11 anos deve estar focado na aquisi¢do
e manutengdo de um estilo de vida saudavel
(alimentagdo, higiene corporal, higiene do
sono e pratica de exercicios), no desenvolvi-
mento da autonomia e do autocuidado, so-
cializacdo, aquisi¢do de habilidades sociais e
escolaridade.

Nesta fase sdo necessarios, anualmente,
0s seguintes exames: hemograma, TSH (Hor-
monio Estimulante da Tireoide) e hormdnios
tireoidianos (T3 e T4). Além das avalia¢Ges de
acuidade visual e auditiva, anualmente.

Tendo em vista a maior mobilidade da
crianga, nesta fase deve ser muito bem orien-
tada a profilaxia de lesdo cervical devido ao
maior risco de subluxagdo atlatoaxial na SD,
mesmo para as criangas assintomaticas e
com radiografia cervical normal. Pais e pro-
fessores devem ser advertidos quanto ao ris-
co de lesdo cervical durante a pratica esporti-
va da natagdo, ginastica, cavalgada, futebol e
especificamente cambalhotas. Estes esportes
devem ser contraindicados na vigéncia de
sintomas como dor cervical, fraqueza, hi-
pereflexia, mudangas de fungdo intestinal e
vesical. Nestes casos, deve ser realizada, pri-
meiramente, radiografia cervical em posicao
neutra. Se este exame estiver sem alteragoes,
é indicado o estudo radiografico em flexdo e
extensdo do pescoco. Radiografias que de-
monstrem alteragGes em posi¢do neutra con-
traindicam a realizagdo do estudo dinamico
da coluna cervical, devendo a crianga ser en-
caminhada imediatamente ao especialista.®®

O acompanhamento odontoldgico deve
ser mantido com periodicidade semestral,
focando-se na possibilidade de alteragdes da
erupgdo dentaria, sendo comum, nestes ca-
sos, a hipodontia. O atendimento odontoldgi-
co tem também como foco o desenvolvimento
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Tabela 4. Calenddrio de imunizacdo para criancas de zero a trés anos com Sindrome de

Down
Idade Vacina Dose
BCG Unica
Ao nascer
Hepatite B 19 dose
1 més Hepatite B (HB) 2% dose
Pentavalente (DTP + Hib + HB)
(Difteria, Tétano e Pertussis + Haemophilus+ Hepatite B)
2lmeses Vacina Oral de Poliomielite 19 dose
Vacina Oral de Rotavirus Humano
Vacina Pneumocdcica 10 (conjugada)
3 meses Vacina Meningocécica C 19 dose
Pentavalente (DTP + Hib + HB)
Vacina Oral de Poliomielite
4 meses 2° dose
Vacina Oral de Rotavirus Humano
Vacina Pneumocdcica 10 (conjugada)
5 meses Vacina Meningocdcica C 2% dose
Pentavalente (DTP + Hib + HB)
6 meses Vacina Oral de Poliomielite 3% dose
Vacina Pneumocécica 10 (conjugada)
9 meses Vacina Febre amarela (indicacdo regional) Dose inicial
Triplice viral (Sarampo, Caxumba e Rubéola) 19 dose
Vacina Pneumocdcica 10 (conjugada) Reforco
12 meses
Vacina Varicela* 1¢ dose
Vacina Hepatite A* 1¢ dose
Triplice Bacteriana (Difteria, Tétano e Pertussis) 1° reforco
15 meses Vacina Oral de Poliomielite
Reforco
Vacina Meningocdcica C
18 meses Vacina Hepatite A* 2% dose
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de autocuidado em relagdo a higiene bucal.*

Nesta faixa etdria, pais e cuidadores de-
vem estar atentos aos sintomas de apneia do
sono, que incluem posi¢gdo anormal no leito,
despertar noturno, obstrugdao nasal, ronco
e sonoléncia diurna. As principais causas de
apneia do sono nas criangas com SD sdo obesi-
dade e hipertrofia de adenoide e de amigdala
palatina. Estdo indicados, nestes casos, estudo
de permeabilidade de vias aéreas e a polisso-
nografia. A questdo da qualidade e quantida-
de do sono é importante na SD, tendo em vista
que a presenga de sonoléncia diurna pode ge-
rar mudanc¢a de humor, alteragdo da concen-
tracdo e diminuigdo da aprendizagem.>%>!

Outro foco de cuidado deve ser a hidrata-
¢do e integridade da pele, que tem tendéncia
a permanecer ressecada e sujeita a infecgGes.
Sugere-se a hidratagdo diaria e que se utilize
sabdo neutro na lavagem das roupas.

No atendimento deste grupo ha orien-
tagdo para a prevengao de abusos fisicos e

sexuais, por meio do desenvolvimento da au-
tonomia e do autocuidado.

O acompanhamento do desenvolvi-
mento segue as curvas de desenvolvimento
de Cronk* para o sexo feminino e masculi-
no de zero a 18 anos. Estando disponiveis,
também, para as criangas de zero a 8 anos,
com SD, as curvas de desenvolvimento
pondero estatural de Mustachi.*

O calendario de imunizagdo, nesta faixa
etaria, inclui o segundo reforgo da Triplice Bac-
teriana (Difteria, Tétano e Pertussis) e a segun-
da dose da Triplice viral (Sarampo, Caxumba
e Rubéola) e da Vacina Varicela (Tabela 5).” A
Sociedade Brasileira de Pediatria sugere, ain-
da, para esta faixa etdria, a vacina para HPV
(Papiloma Virus Humano) em trés doses a par-
tir de 9 anos, para meninas e meninos.*

A equipe terapéutica na faixa etdriade 4 a
11 anos é constituida de fonoaudidlogo, psico-
logo, terapeuta ocupacional, educador fisico e
nutricionista, tendo seu refor¢o na presencga
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de um pedagogo, que atuara como interlocu-
tor nas questdes de escolaridade. O modelo
de atendimento para esta faixa etdria é de-
nominado de Desenvolvimento infantil, com
uma sessdo individual de 30 minutos, sema-
nal, com cada um dos profissionais da equipe
terapéutica, e acompanhamento com médico,
enfermeiro, assistente social e dentista, se-
mestral ou conforme demanda do paciente e
sua familia. As criangas atendidas no modelo
de Desenvolvimento Infantil participam tam-
bém de oficinas de Danga e de Vivéncia da
Arte e atividades aquaticas.

CuIDADOS A SAUDE DO ADOLESCENTE

O cuidado a saude do adolescente com
SD deve estar focado na manuten¢do de um
estilo de vida saudavel (alimentacgdo, higiene
corporal, higiene do sono e pratica de exer-
cicios), no desenvolvimento da autonomia e
do autocuidado, socializagdo, escolaridade
e orientagdo vocacional. Nesta fase devem,
também, ser orientados quanto a sexualidade
e prevengdo de gravidez e doengas sexual-
mente transmissiveis.

Nesta fase sdo necessarios anualmente
0s seguintes exames: hemograma, dosagem
de Horménio Estimulante da Tireoide (TSH)
e de hormoénios tireoidianos (T3 e T4). Além
das avaliagbes de acuidade auditiva anual-
mente e visual bianualmente.

Nesta fase da vida, assim como nas an-
teriores, é importante manter as orientagdes
de postura cervical e solicitar estudo radio-
légico de coluna cervical na vigéncia de dor
cervical, torcicolo, fraqueza de membros su-
periores, tontura, ou alteragGes intestinais e
vesicais. Neste caso, deve ser realizada pri-
meiramente radiografia cervical em posicao
neutra. Se estiver sem alteragGes, é possivel
realizar o estudo radiografico em flexdo e ex-
tensdo do pescogo. Nos casos com alteragdes
em posicdo neutra, nao deve ser realizado o
estudo dinamico e o adolescente deve ser
encaminhado para o especialista.

Outro foco de cuidado deve ser a hidrata-
¢ao e integridade da pele, que tem tendéncia
a permanecer ressecada e sujeita a infecgGes.
Sugere-se a hidratagdo diaria e que se utilize
sabdo neutro na lavagem das roupas.

O acompanhamento odontolégico deve
ser mantido com periodicidade semestral,
com foco no desenvolvimento de autocuida-
do em relagdo a higiene bucal.

Também nesta faixa etdria devem ser
observados os sintomas de apneia do sono,
que incluem posigdo anormal no leito, des-
pertar noturno, obstrug¢do nasal, ronco e so-
noléncia diurna. A principal causa de apneia
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do sono na adolescéncia na SD é obesidade,
estando indicado, nestes, a polissonografia. A
questdo da qualidade e quantidade do sono é
importante na SD, tendo em vista que a pre-
senga de sonoléncia diurna pode gerar mu-
danga de humor, alteragdo da concentragdo e
diminui¢do da aprendizagem.>%*!

Alteragdes de comportamento na ado-
lescéncia podem significar depressdo ou
transtorno obsessivo compulsivo e merecem
acompanhamento com especialista.

Outro foco do atendimento para este gru-
po é a prevengdo de abusos fisicos e sexuais,
por meio da orientagdo e do desenvolvimen-
to da autonomia e do autocuidado. Além da
orientagdo para o desenvolvimento da sexu-
alidade, bem como prevengao de gestagdo e
doengas sexualmente transmissiveis. Sabe-se
que as adolescentes do sexo feminino com
SD sdo comumente férteis e os do sexo mas-
culino menos frequentemente.

O acompanhamento ponderoestatural
segue as tabelas de peso e altura de Cronk.*
O calendario de imunizagdo, nesta faixa eta-
ria, incluiu a Hepatite B, a Dupla tipo adul-
to (Difteria e Tétano), Febre amarela e Tri-
plice viral (Sarampo, Caxumba e Rubéola)
(Tabela 6).4”

A equipe terapéutica na adolescéncia é
constituida de psicélogo, terapeuta ocupa-
cional, educador fisico e nutricionista, tendo
seu reforgo na presenca de um pedagogo que
atua junto ao psicélogo como interlocutor

Tabela 5. Calenddrio de imunizacdo para criancas de 4 a 11 anos com Sindrome de
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nas questdes de escolaridade e preparo para
o mercado de trabalho. O modelo de atendi-
mento para esta faixa etaria é denominado
de Adolescente Down, com uma sessdo in-
dividual de 30 minutos, semanal, com cada
um dos profissionais da equipe terapéutica, e
acompanhamento com médico, enfermeiro,
assistente social e dentista, semestral ou con-
forme demanda do paciente e sua familia.

Os adolescentes atendidos no modelo de
Adolescente Down participam de oficinas de
vivéncia artistica e geragao de renda.

Aos adolescentes é oferecido também o
Modelo de Autonomia, com objetivo de de-
senvolver competéncias para as atividades
de vida didria e instrumentais e preparo para
a vida adulta. Neste modelo sdo oferecidos
dois atendimentos semanais para o grupo de
adolescentes e dois atendimentos para o gru-
po de pais, com duragdo de duas horas, uma
hora com o servigo de psicologia e uma com
o de terapia ocupacional. Esta atividade é re-
alizada em grupo de seis adolescentes e seus
pais ou cuidadores que também recebem
orientagdes para a continuidade das ativida-
des propostas no domicilio.

CUIDADO A SAUDE DO ADULTO E DO IDOSO

O cuidado a saude do adulto e do idoso
com SD deve estar focado na manutengao de
um estilo de vida saudavel (alimentagdo, higie-
ne corporal, higiene do sono e pratica de exer-
cicios), no desenvolvimento da autonomia e

Down
|dcde ,,,,, Vccma Dose
Triplice Bacteriana (Difteria, Tétano e Pertussis) 2° reforco
4 anos Triplice Viral (Sarampo, Caxumba e Rubéola) 2% dose
Vacina Varicela* 2° dose
10 anos Febre amarela (indicacdo regional) Uma dose a cada dez anos

Baseado no Programa Nacional de Imunizagdo e nomenclatura segundo a Resolugdo de Diretoria Colegiada
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do autocuidado, socializagdo, inclusdo social
e econdmica. Nesta fase devem ser discutidas
com a familia as questdes de independéncia e
planejamento futuros quanto aos cuidados e
manutencao financeira da pessoa com SD. As
questOes de sexualidade e prevengao de gra-
videz e doengas sexualmente transmissiveis
continuam a ser trabalhadas nesta faixa etaria.

Nesta fase sdo necessdrios anualmente
0s seguintes exames: hemograma, dosagem
de Horménio Estimulante da Tireoide (TSH)
e de horménios tireoidianos (T3 e T4), além
das avaliagdes de acuidade auditiva, anual-
mente e visual trianual.

Nesta fase da vida, assim como nas an-
teriores, é importante manter as orientagdes
de postura cervical e solicitar estudo radio-
légico de coluna cervical na vigéncia de dor
cervical, torcicolo, fraqueza de membros su-
periores, tontura, ou alteragGes intestinais e
vesicais. Neste caso, deve ser realizada pri-
meiramente radiografia cervical em posicao
neutra. Se estiver sem alteragGes, é possivel
realizar o estudo radiografico em flexdo e ex-
tensdo do pescogo. Nos casos com alteragdes
em posi¢do neutra, ndo deve ser realizado
o estudo dindmico e o paciente deve ser
encaminhado para o especialista de coluna.
Em caso de cirurgia sob anestesia geral, é ne-
cessario comunicar o anestesista do risco de
hiperextensdo da coluna cervical durante o
procedimento anestésico e o ato cirdrgico.®®

O acompanhamento odontolégico deve
ser mantido com periodicidade anual.

Nos adultos e idosos os sintomas de ap-
neia do sono sdo comuns como em outras
faixas etdrias. A principal causa de apneia do
sono no adulto com SD é obesidade, estando
indicado, nestes, a polissonografia.

Alteragdes de comportamento sdo mais
comuns na vida adulta de uma pessoa com
SD e merecem atengdo especial, porque po-
dem significar depressao, transtorno obsses-
sivo compulsivo ou deterioragdao mental pelo
risco aumentado de Alzheimer e envelheci-
mento precoce.

Outro foco de cuidado deve ser a hidrata-
¢ao e integridade da pele, que tem tendéncia

Vacina a permanecer ressecada e sujeita a infecgdes.
Hepatite B 15 dose Sugere-se a hidratagdo didria e que se utilize
Hepatite B e sabdo neutro na lavagem das roupas.
, As mulheres com SD devem como outras
Hepatite B 3% dose . .
11a19 anos adultas seguir uma rotina de acompanha-

Dupla tipo adulta (Difteria e Tétano) Uma dose a cada dez anos

mento ginecoldgico anual, assim como os
homens devem seguir rotina de acompanha-
mento urolégico.

O acompanhamento pondero estatural
segue as tabelas de peso e altura de Cronk.*

Febre amarela Uma dose a cada dez anos

Triplice viral (Sarampo, Caxumba e Rubéola) Duas doses

Baseado no Programa Nacional de Imunizagdo e nomenclatura segundo a Resolugdo de Diretoria Colegiada
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O calendario de imunizagao faixa adulta in-
clui a Hepatite B, a Dupla tipo adulto (Difteria
e Tétano), Febre amarela e Triplice viral (Sa-
rampo, Caxumba e Rubéola). Nos idosos se
somam a Pneumocdcica 23-valente e Influen-
za sazonal (Tabela 7).3%4

A equipe terapéutica na vida adulta é
constituida de psicélogo, terapeuta ocupa-
cional, educador fisico e nutricionista, tendo
seu reforgo na presenca de um pedagogo que
atuard junto ao psicélogo como interlocutor
nas questdes de escolaridade e preparo para
o mercado de trabalho. O modelo de atendi-
mento para esta faixa etaria é denominado
de Adulto Down com sessdes na modalidade
individual ou em grupo de seis participantes,
com duragdo de 30 minutos, semanal, com

cada um dos profissionais da equipe terapéu-
tica, e acompanhamento com médico, enfer-
meiro, assistente social e dentista, semestral
ou conforme demanda do paciente e sua
familia. Os adultos atendidos no modelo de
Adulto Down participam de oficinas de vivén-
cia artistica, teatro e geragao de renda, além
de grupos de condicionamento fisico.
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Vacina

ldade Dose
Hepatite B (grupos vulnerdveis) Trés doses
Dupla tipo adulta (Difteria e Tétano) Uma dose a cada dez anos
20 a 59 anos
Febre amarela Uma dose a cada dez anos
Triplice viral (Sarampo, Caxumba e Rubéola) Dose Unica
Hepatite B (grupos vulnerdveis) Trés doses

60 anos ou mais

Febre amarela
Influenza Sazonal
Pneumocécia 23-valente

Dupla tipo adulta (Difteria e Tétano)

Uma dose a cada dez anos
Dose anual
Dose Unica

Uma dose a cada dez anos

Mantida a nomenclatura do Programa Nacional de Imunizagdo e inserida a nomenclatura segundo a Resolugdo de Diretoria Colegiada — RDC n2 61 de 25 de agosto
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Resumo do protocolo de cuidado a satude da pessoa com Sindrome de Down

Recém-nato

Criangas 1 a 10 anos Adolescentes

Adultos

Idosos

TSH (aos 6 meses e 1 ano)

Hemograma (aos é meses

TSH (anual) TSH (anual)

Hemograma (anual) Hemograma (anual)

Glicemia de jejum, Triglice-
rideo e Lipidrograma (na
presenca de obesidade)

Rx de coluna cervical** (aos
3 e 10 anos)

Ecocardio (SN) Ecocardio (SN)

Rx de coluna cervical ** (SN)

TSH (anual)

Hemograma (anual)

Glicemia de jejum, Triglice-
rideo e Lipidrograma (na
presenca de obesidade)

Rx de coluna cervical **(SN)

Ecocardio (SN)

TSH (anual)

Hemograma (anual)

Glicemia de jejum, Triglice-
rideo e Lipidrograma (na
presenca de obesidade)

Rx de coluna cervical **(SN)

Avaliagdo cardiolégica

e 1ano)
Cariétipo*
Exames
Ecocardio***
Visdo (6 meses)
Avaliacdes Audicdo (6 meses)

Viséo (anual) Viséo (bianual)

Audicdo (anual) Audicdo (anual)

Avaliagdo ginecoldgica
(anual)

VisGo (trianual)
Audicdo (anual)

Avaliagcdo ginecoldgica
(anual)

Visdo (frianual)
Audic¢do (anual)

Avaliagdo ginecoldgica
(anual)

Imunizagdo extra

Antivaricela
Anti-hepatite A

Influenza sazonal

Terapia Ocupacional
Fisioterapia

Fonoaudiologia
Psicologia

Equipe Terapéutica Enfermagem
Nutricdo

Servico Social

Terapia Ocupacional Terapia Ocupacional

Fisioterapia

- - Condicionamento fisico
Condicionamento fisico

Fonoaudiologia

Psicologia Psicologia
Enfermagem Enfermagem
Nutrigdo Nutricdo

Servico Social Servico Social

Terapia Ocupacional

Condicionamento fisico

Psicologia
Enfermagem
Nutrigdo

Servico Social

Terapia Ocupacional

Condicionamento fisico

Psicologia
Enfermagem
Nutricdo

Servico Social

Médico Médico Médico Médico Médico
Odontologia Odontologia Odontologia Odontologia Odontologia
Pedagogo Pedagogo

Posicionamento do pescoco
Estimulacdo global

Estimulo ao aleitamento
materno

Contato com outros pais

Apoio da comunidade

Estimular autocuidado e
autonomia para as ABVD

Orientacdes e AVDI

Cuidado com constipacéo

Posicionamento do pescogo

Atividade fisica Atividade fisica
Alimentag¢do sauddvel cui-

Alimentagdo sauddavel e e e ol

Hdbitos de vida sauddveis Hdbitos de vida saudaveis

Socializagdo Socializagdo

Escolaridade e adaptagdo
curricular

Escolaridade

Estimular autocuidado e
autonomia para as ABVD
e AVDI

Estimular autocuidado

Estimular independéncia
e inclusGo no mercado de
trabalho autonomia para as
ABVD e AVDI

Risco de exploragdo sexual Risco de exploragdo sexual

Mudancas de comporta-

Comportamento social
mento (autismo)

adequado

Risco de lesdo cervical pelo
uso de computador e espor-
te e no lazer

Risco de lesdio cervical no
lazer

Atencdo com pele seca Atengdo com pele seca

Cuidado com apneia do
sono

Cuidado com constipagdo Cuidado com constipagdo

Prevengdo de gravidez

Posicionamento do pescoco

Posicionamento do pescoco
Atividade fisica

Alimentagdo sauddvel cui-
dado com obesidade

Hdbitos de vida sauddveis
Socializacdo

Escolaridade e preparo para
emprego

Risco de exploragdo sexual
Cuidados com sinais de
depressdo e franstorno

obsessivo compulsivo

Risco de lesdo cervical pelo

uso de computador e espor-
fe e no lazer
Atencdo com pele seca

Cuidado com apneia do
sono

Cuidado com constipagdo

Prevencdo de gravidez

Posicionamento do pescoco
Atividade fisica

Alimentag¢do sauddvel cui-
dado com obesidade

Hdbitos de vida saudaveis

Socializagdo

Incluséo social e econémica

Risco de exploragdo sexual
Cuidado com sinais de
Alzheimer, depressdo e trans-
torno obsessivo compulsivo
Risco de lesdo cervical pelo
uso de computador e espor-
fe e no lazer
Atencdo com pele seca

Cuidado com apneia do
sono

Cuidado com constipacéo

Planejamento financeiro e
de cuidados futuros

* O cariotipo deve ser solicitado durante o primeiro ano de vida ou em qualquer momento se ndo tiver sido realizado ainda. ** A avaliagdo radioldgica deve ser realiza-
da aos 3 e 10 anos, e em outros momentos na presenga de sintomatologia (dor cervical, fraqueza, torcicolo, alteragdo vesical e intestinal). Quando solicitada deve ser
realizada primeiramente em posi¢do neutra, estando dentro da normalidade se procede com a avaliagdo dinamica em extensdo e flexdo. Alguns servigos de atendimen-
to a SD optam pelo acompanhamento clinico, dispensando este exame. *** Caso o primeiro ecocardiograma afaste malformacdes cardiacas ndo é necessario repeti-lo,
sendo indicado acompanhamento clinico. SN: Se Necessario; ABVD: Atividades Bdsicas de Vida Didrias; AIVD: Atividade de Vida Didria Instrumentais.

185



Acta Fisiatr. 2011;18(4):175-86 Tempski PZ, Miyahara KL, Aimeida MD, Oliveira RB, Oyakawa A, Battistella LR

Protocolo de cuidado & salude da pessoa com Sindrome de Down - IMREA/HCFMUSP

REFERENCIAS 19. Petean EBL, Pina Neto JM. Investigagbes em 37. Merhy EE. Em busca do tempo perdido: a
aconselhamento genético: impacto da primeira micropolitica do trabalho vivo em saude. Agir
. . o noticia - a reagdo dos pais a deficiéncia. Medicina em Saude: um desafio para o publico. Sdo Paulo:

1. Do_w_n JLH. Observatlor_w on an ethnic classification (Ribeirdo Preto). 1998;31(2):288-95. Hucitec; 1997.

Of"d'OtS' Londor] Hospital Retports. 1866;3:259’621 20. Cohen W, Nadel L, Madnick ME. Down syndrome: 38. Guerreiro AP, Campos GWS(orgs.).Manual de

2. Lejeune J, Gautier M, Turpin _R' St.udy of somatic vision for the 21 st century. New York: John Wiley praticas de atengdo basica a salde ampliada e
chromosomes fr.om 9 mongoloid children. CR Hebd & Sons; 2002. compartilhada. Sdo Paulo: Hucitec; 2008.

Seances Acad Sci. 1959"24%11):1721'2' 21. Programa Espafiol para personas com sindrome de 39. Nisihara RM, Utiyama SRR, Fiedler PT, Oliveira

3. Nussbaum RL, ,N.es RRj YVlIIard HF. .Thompson. & Down [texto na Internet]. Madrid: Down Espana NP, Kotze LMS, Messias-Reason, |. Alteragdes do
Thompson genética médica. & ed. Rio de Janeiro: [citado em 2011 Nov 12]. Disponivel em: http:// TSH em pacientes com sindrome de Down: uma
Guanabar? Koogan; 2002_' o . www.sindromedown.net/ interpretagdo nem sempre facil. J Bras Patol Med

4. Hall B,_Rlngertz H. Variability |_n mongohsjm -a 22.  Pueschel SM, Pueschel JK. Biomedical concerns in Lab. 2006;42(5):339-43.
comparlsoq of the hand skeleton in mongoloids and persons with Down syndrome. Baltimore: Brookes; 1992. 40. Mustacchi Z. Incidéncia de colecistolitiase em
normals. Clin Genet. 1972;3(6):452-7. . 23.  Cunha AMFV, Blascovi-Assis SM, Fiamenghi Jr GA. sindrome de Down: aspectos especificos de

5 Chlld'jen’ adolescents, . fmd te.IeV|5|on. Impacto da noticia da sindrome de Down para diagnostico  genético, clinico e laboratorial
Amer|can. Az.:ademy 9f _Pedlatncs Committee on os pais: histérias de vida. Ciénc Saude Coletiva. [Dissertagdo]. Sdo Paulo: Universidade de Sdo
Commumcatlorjs. Pediatrics. .1995;96(4 Pt 1):78.6‘»7‘ 2010;15(2):445-51. Paulo; 1996.

6. Bull MJ_; Comm|tt_ee on Genetics. Health superws!on 24. Epstein CJ. Genetic couseling: statement of the 41.  CronkCE. Growth of children with Down’s syndrome:
for children with Down syndrome. Pediatrics. American Society of Human Genetics ad hoc birth to age 3 years. Pediatrics. 1978;61(4):564-8.
29%1;128(2):393"406' . - . Comittee on Genetic Counseling. Am J Hum Genet. 42.  Mustacchi Z. Curvas padrdo pondero-estatural de

7. Nisihara R_M' Kotze LMS, UtlyamaSRF?,OIlvewaNf’, Fiedler 1975;27(2):241-2. portadores de sindrome de Down procedentes da
PT, Mesmas-Reason, IT. Doenca celiaca em _cr|an(;_as € 25.  Brunoni D. Aconselhamento genético. CiéncSaude regido urbana da cidade de Sdo Paulo [Tese]. Sdo
adolescentes com sindrome de Down. J Pediatr (Rio J). Coletiva. 2002;7(1):101-7. Paulo: Universidade de S3o Paulo; 2001.
2005;81(5):373-6. _ . - 26. Van Riper M, Cohen WI. Caring for children with 43.  Massara MLA, Rédua PCB. Manual de referéncias

8. Cohen W_" Curl;ent d||emmaj5 n [?OW” syndrome clinical Down syndrome and their families. J Pediatr Health para procedimentos clinicos em odontopediatria.
care:_cellaz_:_d|sease, thyroid d|sorders,_ and atlanto- Care. 2001;15(3):123-31. S50 Paulo: Campus; 2009.
axial instability. Am J Med Genet C Semin Med Genet. 27. Kazaura MR, Lie RT. Down’s syndrome and paternal 44. Hauck FR, Omojokun OO, Siadaty MS. Do pacifiers
2006;142C(3):141_—8. age in Norway. Paediatr Perinat Epidemiol. reduce the risk of sudden infant death syndrome?

9. George EK, Mearin ML, Bouquet J, von Blomberg BM, 2002;16(4):314-9. A meta-analysis. Pediatrics. 2005;116(5):e716-23.
S’Fapel S_O' van Elburg RM, et al. H|gh frequency of celiac 28.  Brasil. Ministério da Saude, Secretaria de Atengdo a 45.  American Academy of Pediatrics Task Force on
d|sea?e in Down syndrome. J Péd'atr' 1996;128(4):555-7. Saude, Politica Nacional de Humanizagdo da Atengdo Sudden Infant Death Syndrome. The changing

10.  Epstein CJ The_ morphog_enes_|s of Down syndrome - e Gestdo do SUS. Clinica ampliada e compartilhada. concept of sudden infant death syndrome:
pr(I)gres;s in clinical and biological research. New York: Brasilia (DF): Ministério da Satde, 2009. diagnostic coding shifts, controversies regarding the
W|_Iey—L|ss; 1991. . . 29. Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Politicas sleeping environment, and new variables to consider

1. Gr|ff[ths AJF, Gelbar‘F WM, Mlller JH, Lewontin RC. de Saude. Saude da crianga: acompanhamento do in reducing risk. Pediatrics. 2005;116(5):1245-55.
Genética moderna. Rio de Janeiro: Guanabara Koogan; crescimento e desenvolvimento infantil. Brasilia 46. Sociedade Brasileira de Pediatria. Dicas do Pediatra.
2001. . (DF): Ministério da Saude; 2002. www.sbp.com.br - acessada em 19 de abril de 2012.

12. Hassold_ T’_ Sherman S'_ _Down syndrome: - genetic 30. Brasil. Ministério da Saude, Secretaria de Atengdo a 47.  Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria. Resolugdo
recon.1b|nat|on and the origin of the extra chromosome Saude. Diretrizes nacionais para a atengdo integral de Diretoria Colegiada n. 61, de 25 de agosto de
2L Cl'r? Ger:et. 2000;57_(2):95'100' . a salde de adolescentes e jovens na promogao, 2008. Dispde sobre critérios para harmonizagdo

13. Orgahl'zagzio Mu'nqlal de Saude. cip-10 / protegdo e recuperagdo da saude. Brasilia (DF): de nomenclatura (denominagdo comum brasileira)
Classificacdo ESté-ltISt]Ca In‘tern,aaonal de D~oengas e Ministério da Saude; 2010. de soros e vacinas. Diario Oficial da Republica
Problemas Relacionados  Satde. 5 ed. S&o Paulo: 31. Brasil. Ministério da Saude, Secretaria de Atengdo a Federativa do Brasil, Brasilia (DF); 2008 Ago 26;
Edusp; 1999. . . Saude. Politica nacional de atengdo integral a satide Secdo 1;50-1.

14. Benn PA. Advances in Pre.natal screening fo.r Down da mulher: principios e diretrizes. Brasilia (DF): 48. Martin J. The Halliwick method. Physiotherapy.
sym_irome_: I.ge_neral principles and second trimester Ministério da Sadde; 2004. 1981;67(10):288-91.
testing. Clin Chim Acta. 2092;323(12):1’1“6' . 32.  Brasil. Ministério da Saude, Secretaria de Atengdo 49. Almeida MA. O ensino do método Halliwick em

15. Murta CGY, Franca LC'MEd'd_a datranslufen_uanucal a Saude. Politica nacional de atengdo a saude cursos lato sensu e interfaces com a educagdo
no rast.reamento de anomalias cromossdmicas. Rev do homem: principios e diretrizes. Brasilia (DF): especial [Tese]. Sdo Carlos: Universidade Federal de
Bras Ginecol Obstet. 2002;24(3):167-73. Ministério da Satide; 2009 S50 Carlos; 2007.

16.  Nicolaides KH, Azar G, Snljdgrs RJ, Gosden FM‘ 33.  Brasil. Ministério da Saude, Secretaria de Atengdo 50. Johns MW. A new method for measuring daytime
Fetal nuchal oedema: associated mal_formatlons a Saude. Atengdo a saude da pessoa idosa e sleepiness: the Epworth sleepiness scale. Sleep.
and chromosomal defects. Fetal Diagn Ther. envelhecimento. Brasflia (DF): Ministério da Saude; 2010. 1991;14(6):540-5.
1992;7(2):123"?’_1' 34. Brasil. Ministério da Saude. Relatério de Gestdo 51. Alde F, Pedroso A, Tavares SM. Epworth Sleepiness

17. Pa‘ndya PP{ Sm!ders RJ, Johnfon SP, De Ijour<;|.es 2003-2006. Saude mental no SUS: acesso ao Scale outcome in 616 Brazilian medical students.
Brizot M, Nicolaides KH. Screening for fetal trisomies tratamento e mudanga do modelo de atengdo. Arg Neuropsiquiatr. 1997;55(2):220-6.
bY maternal age and fetal nucha.l translucency Brasilia (DF): Ministério da Satde; 2007.
thickness at 10 to 14 weeks of gestation. Br J Obstet 35.  World Health Organization. Relatério mundial sobre
Gynaecol. 1995;102(12):957-62. o a deficiéncia. S3o Paulo: SEDPCD; 2012.

18.  Snijders RJ, Noble P, Sebire N, Souka A, Nicolaides 36. Mattos RA. Os sentidos da integralidade: algumas

KH. UK multicentre project on assessment of risk
of trisomy 21 by maternal age and fetal nuchal-
translucency thickness at 10-14 weeks of gestation.
Fetal Medicine Foundation First Trimester Screening
Group. Lancet. 1998;352(9125):343-6.

reflexdes acerca de valores que merecem ser
defendidos. In: Pinheiro R, Mattos RA. Os sentidos
da integralidade na atengdo e no cuidado a
saude. Rio de Janeiro: Instituto de Medicina
Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro /
ABRASCO; 2001. p.39-64.

186



