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DEFICIENCIA MENTAL

Caauigtica da Unidade de Desenvolvimento
do Hospital de Dona Estefania

Raguel AMARAL, M6nicaPINTO, MariaJodo PIMENTEL, ManuelaMARTINS,
Mariado Carmo VALE

RESUM O

Segundo aDSM |V aDeficiénciaMental (DM) define-se como o funcionamento intel ec-
tual global inferior amédia(QI < 70) associado aperturbagdes do comportamento adaptativo
com inicio antes dos 18 anos.

Procurou-se caracterizar retrospectivamente a populagdo de criangas com DM observa-
dasno Centro de Desenvolvimento do Hospital de DonaEstefania (CDHDE), entre Janei-
ro 2005 e Junho 2007.

Foram avaliados os dados epidemiol 6gi cos, gravidade, etiol ogia, co-morbilidade einter-
vengdo proposta.

Do total de 232 processos clinicos observados, 185 apresentavam DM.
Classificaram-seem DM ligeiral112 (61%), DM moderada 54 (29%), DM grave 17 (9%) e
profunda 2 (1%). Foram definidas etiol ogias em 86 criancas (46%) sendo ataxade diag-
néstico maiselevadanaDM de maior gravidade. Observou-se umaelevada variabilidade
de etiologias: as mais frequentemente encontradas foram as doengas genéticas, prema-
turidade e patologia associada. Foi detectada co-morbilidade em 123 criangas (66%),
sendo amais frequente as do foro oftalmol égico (57 criangas, 46%). Foram propostas e
sinalizadas para apoio atotalidade das criangas com DM, 47% em intervengdo precoce e
58% em educagéo especial, das quais 5% usufruiram, por curto periodo, do apoio simul-
taneo de educadora de Intervencdo Precoce e de docente do Ensino Especial, durante o
periodoinicial deintegracdo em jardim deinfancia. Observou-se um predominio do sexo
masculino.

Foi efectuada caracterizag&o clinicaefuncional das criancas seguidasno CDHDE com o
diagndstico de DM e encontraram-se semel hangas entre os dados presentes e os descri-
tos na literatura. Contudo alguns dados diferem de outras casuisticas decorrente, muito
provavel mente decorrente da heterogenei dade da popul agdo estudada, quer do ponto de
vista etiol 6gico, quer no referente aos grupos etarios, provavel mente condicionada, pela
politicaassistencial.

MENTAL RETARDATION
Case Seriesof Dona Estefénia Hospital Child Development Centre
Mental retardation (MR) consists of a sub average general intellectual functioning (1Q <
70) that is associated with significant limitationsin adaptative functioning which begins
beforeage 18 years (DSM V). It'sour intention to characterize the children’s popul ation
with MR observed at the Dona Estefénia Hospital Development Center, trough aretro-
spective study of the children which were assessed between January 2005 and June 2007.
Epidemiologic data, likethe severity of DM, organic agtiologies, co-morbidity and thera-
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peutical and educational intervention, werethe parameters evaluated. There were 232
children assessed and 185 had MR, mainly boys (58%): 112 (46%) had mild MR, 54
(29%) had moderate MR, 17 (9%) had severe DM and 2 (1%) profound MR. Aetiologies
were defined on 86 children (46%); the highest rate of diagnosis occurred on the most
severe cases of MR. The aetiol ogies most frequently found were the genetic diseases,
prematurity and associated comorbidity, with high variety of aetiologies. Co-morbidity
was detected on 123 children (66%b), being the most frequent the ophthalmologic (57
children, 46%). Thetotality of children with MR were proposed for early intervention
(47%) and special education (58%). The dataobtained from the clinical and functional
characterization of the children accompanied by the Development Center of Dona
Estefania Hospital with MR diagnosis was similar to the data described in literature.
However, some datadiffer from other case seriesdue, among other things, to etiological
group differences, different age groups and different assistential politics.

INTRODUCAO

A designacéo dedeficiénciamenta refere-sedincapacida
dedeum ser humano funcionar em diferentesambientes. Ape-
sar das pessoas com deficiénciamental terem sofrido histori-
camente 0 peso das limitagBes nas suas opgdes de vida devi-
do apreconceitos de varia ordem, avisdo sobre as capacida
des e competéncias destas pessoas tem vindo a mudar.

As pessoas e criangas com deficiéncia mental sdo uma
populagdo heterogénea com diferentes personalidades,
interesses e capacidades, que podem atingir competénci-
as diversas, desde que programado o apropriado suporte.

A evolucdo do conceito e estudo da deficiénciamental
tem-se repercutido naterminologia utilizada paradiscuti-
lae, assim, no decurso do século X X assistimos ao empre-
go de vérias denominagdes, na tentativa de ultrapassar
ou minorar o estigmaaelasinerente.

H4, com efeito, uma preocupacéo nautilizacdo do ter-
mo deficiénciamental porque frequentementeimplicauma
conotagdo negativa centralizada no que a pessoa néo é
capaz defazer, emlugar do que é capaz derealizar, ou sgja,
um enfoque nos défices de funcionalidade mais do que
nas suas capacidades e &reas fortes.

Apesar da concordancia de que o termo é desapropria-
do e estigmati zante, ndo existe um consenso dos diferentes
profissionais envolvidos — médicos, psicélogos, educado-
res, e outros— sobre o termo ou designacdo ideal autilizar.

Assim sendo, continua-se a estudar e investigar um
termo abrangente, ndo estigmatizante e aceite pelos dife-
rentes técnicos e disciplinas envolvidas no apoio e cuida-
do destes doentes.

O tema da deficiéncia mental esta muito paraaém da
Medicina, envolvendo educadores, técnicos de seguran-
gasocial, juristas e psicologos.

Contudo, s&o os médicos de familia, psiquiatras e pe-
diatras que mais responsabilidades tém no diagndstico e
intervencdo social e comunitaria.

www.actamedicaportuguesa.com

Com efeito, se com amelhoria no acesso aos cuidados
de salide, em grande parte dos casos o diagndstico é efec-
tuado precocemente pelo médico de familia e ou pediatra,
cabe seguramente ao primeiro, mais proximo da realidade
social, cultural dafamiliae comunidade em que estéinse-
ridaapessoacom deficiénciamental, desencadear e articu-
lar 0s apoios possiveis na area social, comunitaria e
educativa, deformaapotencia-los evitando a sobreposi ¢ao
ou duplicacéo dos apoios necessarios. Cabe também ao
médico de familiadesmontar o preconceito e o estigmanas
comunidades onde a inclusdo ndo é compreendida de for-
ma a que esta tenhatodas as condi ¢des de implementaco.

A DM define-se como o funcionamento intel ectual glo-
bal inferior amédia(QG < 70) associado ao défice ou inca-
pacidade no comportamento adaptativo com inicio antes
dos 18 anos (DM S 1V) em, pelo menos, duas das seguin-
tes &reas. comunicaggo!, auto-cuidado, capacidades soci-
ais/interpessoai ginteraccdo, utilizacdo de meios comuni-
tarios, capacidades académicas, trabaho, lazer, salde e
segurancga.

No Centro de Desenvolvimento do Hospital de Dona
Estefania (CDHDE) sdo utilizados os seguintes testes de
avaliacéo:

« Escalade Desenvolvimento Mental de Griffiths (até
aos oito anos);

» Escala de Wechsler — Escala de Inteligéncia de
Wechdler para a |dade Pré-escolar e primaria revista —
WPPSI-R (dos trés aos seis anos) e Escalade Inteligéncia
de Wechsler para Criancas— Terceira Edic&o (dos seis aos
16 anos), paraaavaiagdo o do funcionamento intelectual.

Existem quatro grausde gravidade: ligeira(QIl entre 50
e70), moderada (QI entre 35e49), grave (Ql entre20 e 34)
e profunda (QI inferior a 20), cada uma com diferentes
graus de funcionamento adaptativo e, consequentemente,
necessidades e dependéncia de terceira pessoa.

A DM pode ter diferentes etiologias, que podem ser
biol6gicas, psicossociais, biopsicossociais, ou sgja, acri-
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anca com DM tem de ser considerada, compreendida e
avaliada em contexto, de acordo com as teorias ecol 6gi-
cas mais recentes (Bronfenbrener e Magnusson)?3. A in-
vestigacao da etiol ogia depende de varios factores: gravi-
dade, clinica, motivagéo/ansiedade parental eidade paren-
tal (idade dereproducéo e aprobabilidade de repeticdo da
ocorréncia). E importante para programar as estratégias
educativas aimplementar (instituidas logo que detectada
aDM)), terapéutica adequada (quando identificada causa,
por exemplo no hipotiroidismo congénito) e aconselha-
mento genético, quando aplicavel?.

No entanto, em cerca de 30-40% dos casos ndo é pos-
sivel determinar umacausabem identificadadaDM, pelo
gue os limites da extensdo da investigacéo etiol 6gica de-
vem ser definidos caso a caso.

O Decreto-Lei (DL) 3/2008 regulaaintegracéo dosalu-
nos com necessi dades educativas especiais nas escolas de
ensino publico e prevé vérias medidas para criancas com
DM, nomeadamente: alineas @) equi pamentos especiaisde
compensacao; ¢) adaptagdes curriculares; f) condigdes es-
peciais de avaliacdo; g) adequacdo do nimero de alunos
por turma; i) ensino especial e h) apoio pedagdgico®.

Recentemente o DL 281/2009 de 6 de Outubro, assina-
do pelo Ministério do Emprego e Seguranca Social, Salide
e Educac&o veio colmatar umagrave lacunano panorama
assistencial da crianca com deficiéncia ou em risco de a
desenvolver, ao legislar sobre alntervencdo Precoce, cri-
ando Sistema Nacional de Intervencdo Precoce nalnfan-
cia(SNIPI)8.

Este trabalho tem como objectivo principal discutir o
tema da deficiéncia mental entre os diferentes tipos de
cuidados primérios, hospitalares e educativos, deformaa
cumprir o desiderato daluta contraaexclusdo, afavor da
incluséo.

OBJECTIVO

Pretendeu-se caracterizar a popul agéo de criangascom
DM, observadas e em seguimento no
Centro de Desenvolvimento do Hospital
de Dona Estefania.

MATERIAL EMETODOS

Procedeu-se aum estudo retrospecti-
vo entre Janeiro de 2005 e Junho de 2007

54; 29%

(30 meses), com consulta da totalidade
processos clinicos das criangas com di-
agnéstico de deficiéncia mental. Avalia-
ram-se: caracteristicasdapopulagéo, clas-
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sificacgo daDM, factores etiol 6gicos biol 6gicos, factores
ambientais, co-morbilidade e intervencéo proposta.

Dividimos os factores etiol 6gicos biol 6gicos em cau-
sas peri-concepcionai s (ocorridas no momento da.concep-
¢do eformagéo do zigoto), alteragdes do desenvolvimen-
to embrionario (ocorridas até as 10-11 semanas de gesta-
¢a0), causas peri-natais (22 semanas de gestacdo até sete
diasdevida) e pds-natais (do nascimento as seis semanas
devida). Naliteratura, as causas peri-concepcionaiscorres-
pondem a 35% dos casos encontrados, as alteracdes do
desenvolvimento embrionério a 10%, causas peri-natais a
10% e causas pos natais a 5%. Os factores psicossocials
(na presente casuistica dividimos em factores ambientais
e co-morbilidade sob o ponto de vista de patologia do
Desenvolvimento) contribuem em 15-20%. Nosrestantes
20 a 25% dos casos ndo € possivel encontrar relagdo de
causalidade, nomeadamente determinar ou mesmo suspei-
tar qual aetiologiaprovavel

RESULTADOS

Foram encontradas 232 criancas de idades compreen-
didas entre os 12 meses e 0s 14 anos (média 6,2 anos e
mediana 6 anos) com o diagndstico de DM, 185 dasquais
com QI < 70emavaliagdo formal.

Asrestantes 47 criancas, apresentavam QI > 70e< 75,
sem alteragdes significativas do comportamento adaptati-
VO, apesar de terem a suspeita de DM, foram considera-
dos casos, eventualmente enquadréaveis no diagndstico
de funcionamento intelectual estado limite, motivo pelo
qual foram excluidas do estudo, mantendo vigilanciaclini-
caem consulta

A DM foi preva ente no sexo masculino (107 rapazes,
58%).

O tipo mais frequente foi aDM ligeira (112 criangas,
61%) (Figura 1), seguidada DM moderada (54 criangas,
29%), DM grave (17 criancas, 9%) e DM profunda (duas
criangas, 1%).

Tipo de Deficiéncia Mental (n=185)

17:9% 2, 1%
@ Ligeira
0 Moderada
O Grave

. 0,
11261% O Profunda

Fig. 1 — Distribuicao dos tipos de DM
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Cercade 87 criangas (47%) apresenta-
vam etiologias biolégicas conhecidas.

Taxa de Diagn stico por Tipo DeficiGdcia Mental (n=1&5)

Estas foram maisfrequentes nas criancas
com DM grave. A distribuicéo das etio-
|ogias bioldgicasidentificadas pelosdife-
rentes tipos de DM é a seguinte (figura
2): das 112 criangas com DM ligeira, 48
(43%) tinham diagndstico etiol 6gico; das

43%

59%
i .0 I

100%

54 criangas com DM moderada, 27 (50%)
tinham diagndstico etiol 6gico; das 17 cri-
ancas com DM grave, 10 (59%) tinham
diagndstico e as duas criangas com DM
profunda (100%) tinham diagndsti-

co etioldgico (figura?2).

Os grupos etiol6gicos biolégicos
mais frequentes foram os peri-con-
cepcionais (36 criangas, 42%), segui-
dosdascausas perinatais (31 criangas,
36%), dteracdes do desenvolvimento
embrionério (15 criangas, 17%) e cau-
sas pés-natai's (quatro criancas, 5%).

No grupo das causas peri-con-
cepcionais (Figura 3), as cromosso-
mopatias e sindromes genéticos fo-
ram a causa mais frequente (como
causa peri-concepcional e no total de criangas com causa
biol 6gicaconhecida).

No quadro 1 caracteriza-se a totalidade de criancas
com doengas cromossomicas (n = 31). Asrestantes cinco
criangas do grupo de etiol ogia periconcepcional apresen-
tavam patol ogiamaisrara, nomeadamente, doencas meta-
bdlicas e sindromas neuro-cuténeos. A trissomia 21 é a
entidade mais frequente do grupo das doengas cromos-
sémicas e de todo o conjunto de etiologias encontradas
(20 casos). Ha uma grande variabilidade de sindromes
genéticos encontrados. A sindrome de X-fragil so foi
diagnosticadaem umacriancacom avaliacdo formal de QI
inferior a70.

Foram encontradas 15 criancas com perturbacfes do
desenvolvimento embrionério (gréfico 4). Nove criancas
com malformagdes do sistema nervoso central, duas cri-
angas com infec¢do durante agravidez (umapor rubéolae
outrapor VIH) e 4 criangas cujas maes consumiram bebi-
das alcodlicas durante agravidez.

Os problemas perinatai s constituem na nossa amostra
0 segundo grupo de factores etiol gicos biol 6gicos mais
frequente (Fig. 5). A prematuridade e toda a patologia as-
sociada (correspondente a 19 criangas) foi a causa mais
frequente dentro do grupo dos problemas perinatais e se-
gundacausamaisfrequente no total de criangascom etio-
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Ligeira

Moderada Grave Profunda

Fig. 2 — Diagnéstico por tipo de deficiéncia mental

Etiologia: Peri-Concepgio (n=36)

2,6% 3:8%
O S. Neurocutaneos '
0 D. Metabolicas

@ D. Cromossémicas

31, 86%

Fig. 3 — Factores peri-concepcionais

logias encontradas, logo a seguir as doencas cromosso-
patias/sindromes genéticos.

Em quatro criancas foram identificados factores pds-na-
tais(Figura6): tréscriancas com hipotiroidismo eumacrian-
¢a com status-pos infecgdo do sistema nervoso central.

Quadro 1 - Doengas cromossomicas

Doengas Cromossomicas

Trissomia 21 20
S. X-Frégl 1
S. Angelman 2
S. Williams 1
S. Di George 1
S. Cornelia de Lange 1
S. Costello 1
S. Kabuki 1
Del 9 1
Del 1p36 1
M Xp22.3 — Xpter + T 8q13 - 8qter 1
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Em relagdo aos factores psicossociais Etiologia: Perturbagdes do Desenvolvimento
(Figura7), encontrémosem 36 criancas per- Em brionario (n=15)
turbacBes do ambiente que podem ser con-
siderados co-adjuvantes na DM, especial-

mente da DM ligeira e nas criangas com 2;13% _
cognigdo borderline. A identificacdo dos O InfecgSes TORCH, HV
mesmos reveste-se de grande importéncia - [0 Teratogénios

dado que aimplementacéo de medidas para 9; 60% ekl 0O Malformages SNC
aatenuacdo, anulacéo ou melhoriados fac-

tores ambientais vai condicionar a evolu- Fig. 4 — Pertubages do desenvolvimento embrionério

¢&o e progndstico da crianga com DM.

Do total de 185 criancgas, 121 criangas
apresentavam co-morbilidades, sendo amaisfrequente as Estas patologias sdo tratédveis em grande nimero de cri-
do foro sensoria (46% do total), seguidada patologia do ancas e a suaidentificacdo atempada e actuacéo sobre as
espectro do autismo, perturbac&o de hiperactividade e de mesmas é importante naevolucdo daDM.
défice de atencéo e perturbagdes dalinguagem (Figura8). Dascriangascom DM em seguimento no CDHDE, 47%

Etiologia: Problemas Perinatais (n=31)

3;10%
1, 3% '|:| Prematuridade
00 Encefalopatia hipéxico-isquémica
8; 26% gAvVC
19,61% O Infeccao
Fig. 5 — Problemas perinatais
Etiologia: Patologia Pés-Natal SNC (n=4)
1, 25%
.EI Infeccdo
O Hipotiroidismo

3, 75%

Fig. 6 — Patologia pés-natal

Perturbagées do Ambiente (n=36)

0 Pobreza e desorganizacgao

13; 36% 15 42% farriliar/Falta de estimulagéo

O Disfungao de interacgao mae-filho

O Toxicodependéncia parental

8; 22%

Fig. 7 — Perturbacbes do ambiente
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Comorbilidade

31%

Oftalmologicas Auditivas

Fig. 8 — Co-morbilidade

j& receberam até a data apoio da intervengdo precoce e
58% tém apoios educativos.

DISCUSSAO

O Centro de Desenvolvimento do Hospital de Dona
Esteféaniainiciou asuaactividade em Novembro de 2004,
sucedendo a Consulta de Desenvolvimento, em activida-
de desde 1983. I nsere-se num Hospital Central Pediétrico
de Apoio Perinatal Diferenciado em que existem outras
valéncias complementares, designadamente a Neurope-
diatria, Genética, Pedopsiquiatria, MedicinaFisicae Rea
bilitagdo, Servico de Otorrinolaringol ogia Pediatrico e Of -
talmol ogia Pediatrica, todos el es com grande experiéncia
na observacdo e diagndéstico de criancas com DM.

O presente trabalho permitiu-nos caracterizar ascrian-
¢cas com DM diagnosticadas e seguidas nesta unidade
assistencial desde a sua abertura.

Define-se cognic&o, desenvol vimento cognitivo ou ac-
tividade mental/intelectual como a aquisi¢do, armazena-
mento, transformag&o e utilizacdo dainformagéo no pro-
cessamento e ampliac&o do conhecimento®.

Assim sendo, facilmente seinfere daimportanciaere-
percussdes que a heuristica do conhecimento ou da per-
turbac&o dos mecani smos subjacentes a mente podem ter
no conceito.

O estudo da cognicéo procura compreender e descre-
ver o funcionamento de uma estrutura extremamente so-
fisticada que utilizamos permanentemente, bem como a
formade arentabilizarmos: o cérebro e asuadinamica

Pensar envolve amanipul acéo de representacdesinter-
nas do mundo exterior, tal como explicam oscognitivistas,
em oposi ¢&o aos comportamental i stas que sublinham uni-
camente os estimul os e respostas observaveis no mundo
exterior.

Por outro lado a caracteristica essencial da DM é o
funcionamento intelectual global inferior amédiaassocia-
do alimitagBes no funcionamento adaptativo em, pelo me-

www.actamedicaportuguesa.com

Espectro Autismo

PHDA

Perturbacoes da
Linguagem

nos, duas das seguintes &reas: comunicagdo, cuidados
préprios, vida doméstica, competéncias sociai interpes-
soais, utilizac8o de recursos comunitarios, autocontrolo,
competéncias académicasfuncionais, trabal ho, temposli-
vres, salde e seguranca.

Contudo, mais recentemente, existe umalinhadein-
vestigagéo que defende que a designagdo de Deficiéncia
Mental deve ser unicamente aplicada as criancas com
etiologia biol6gica, em oposic¢éo as restantes em que a
designacgdo deveria ser substituida por incapacidade in-
telectual+6.

Perante definicdes tdo abrangentes, vagas e discuti-
veis, este trabal ho tenta objectivar e mensurar alguns as-
pectosrelevantes, tanto mais que, tal como jafoi referido,
se discute muito o que é a deficiéncia mental preterindo
esta designac&o pela de incapacidade intelectual, questi-
onando e definindo: o seu constructo, a forma como €
integrado a incapacidade intel ectual na designacdo geral
deincapacidade e apropriautilizaco deincapacidadein-
telectual.

Na verdade, o termo incapacidade intelectual resulta
da énfase colocada na perspectiva ecol 6gica que da visi-
bilidade a interaccéo pessoa-ambiente e reconhece aim-
portancia da rede de suporte sdcio-educattiva personali-
zadaque pode potenciar o funcionamento humano. A DM/
incapacidade intelectual j& ndo é considerada um traco
fixo e absoluto da crianca, focando antes os aspectos de-
correntes da interaccdo pessoa-ambiente, a importancia
do suporte socio-educativo personalizado, da prossecu-
¢80 nacompreensdo do conceito incapacidade intel ectual
baseado em principios como aauto-estima, bem-estar in-
dividual e comum, politicas subjacentesaestes desideratos
€ compromissos assumidos na conducdo das referidas
opcOes politicas.

A preferéncia que presentemente estd a ser dada ao
termo incapacidade intelectual traduz o reconhecimento
dadesignagdo DM como umaterminologiaredutora, estig-
matizante, centrada na crianca e que ignora 0 meio como
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factor determinante na atenuagdo, anulagdo ou agrava-
mento de alteracBes da funcéo e estrutura sobre as quais
se baseia o diagndstico’.

Estamos assim perante uma dicotomia classificativa,
cuja discussdo é condicionada pelas diferentes visdes e
interpretacdes filosoficas e epistemol dgicas subjacentes
as concepcdes de incapacidade intelectual/deficiéncia
mental.

Por outro lado, as definicbes de deficiénciainfantil, em
contexto cientifico e ou bio-médico, sdo frequentemente
caracterizadas pela sobreposi¢éo de condigdes estabel e-
cidas de doenca, diagnosticos e factores etioldgicos, re-
flectindo umaamalgama de ateracbes da estrutura e fun-
¢Besdo corpo, limitagdes da actividade, restricdes dapar-
ticipag@o e dificuldades de inclusdo que a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade e I ncapacidade releva’™.

Contudo e porgue adiscussdo promete ser longa e cons-
cientes gque o conceito estds em evolugdo, optamos pela
classificagdo de DeficiénciaMental constantedaDSM 1V,
atendendo a suamaior divulgag&o no presente momentol.

Este estudo refere-se a 185 criangas com DM ligeira
(avaliacéo formal: QI < 70), em que se verificou, aseme-
Ihanca daliteratura disponivel, predominio do sexo mas-
culino (107) correspondente a’58% daamostra.

Em relac&o a distribuicéo das criangas por gravidade
daDM, estafoi sobreponivel adescritainternaciona men-
te, em queaprevaénciadiminui de acordo com o aumento
dagravidade daDM.

No entanto, nanossaamostra, aDM ligeiracorrespon-
deu a 61% dos casos (esperando-se val ores aproximados
de 85%, de acordo com os valores encontrados nalitera-
tura), DM moderada 29% (esperando-se 10%), DM grave
9% (3-4%); aDM profundaencontradafoi de 1%, sendo a
anica compativel com os valores esperados. Esta discre-
pancia de dados deve-se provavelmente ao facto de ser-
mos umaunidade de referéncianum hospital terciério, pelo
gue nos sdo enviados casos mais graves com multidefi-
ciéncia.

A percentagem daetiol ogiabiol 6gicaglobal mente con-
sideradafoi encontradaem 86 criancas correspondendo a
46% do total de 185 criangas que constituiram aamostra,
independentemente do grau de DM. Sabe-se que esta per-
centagem évariavel, reflectindo varios factores nomeada-
mente diferencas entre grupos populacionais, extensdo
da investigacdo etioldgica e aperfeicoamento das técni-
cas diagnosticas.

De acordo com o esperado, a taxa de diagnostico
etiologico foi superior, nos grupos de maior gravidade da
DM, sendo de 43% nasformasligeiras, de 59% nas graves
e de 100% nas profundas. Tal pode ser explicado, em par-

te, pelo facto de, nas formas mais graves, os casais em
idade de procriacéo apresentarem maior motivagdo parao
esclarecimento etiol 6gico dasituacdo do filho e pelo risco
de recorrénciana descendéncianosirméos, como futuros
pais de outras criangas e desejarem saber se existe ou ndo
terapéuticae ou prevencdo priméria, paraalém dos apoios
socio-educativos.

Por outro lado, estalargamente referido naliteraturaque
aDM graveeprofundatem, namaior partedoscasos, etiologia
biolégica, em oposicdo a DM ligeira cuja etiologia € mais
frequentemente ambiental emaisraramente bioldgica

A etiologia biolégica mais frequentemente observada
foram as cromossomopati as'doencas genéticas (31 criangas
das quais 20 com Trissomia 21), prematuridade e patologia
associada (19 criangas), tendo simultaneamente constatado
gue a sindrome do cromossoma X-frégil, considerado a se-
gunda causa genética de DM, é de pequena expressiolo-12,

A coexisténcia, na mesma unidade hospitalar, de uma
consulta de neonatologia que segue 0s recém-nascidos
de risco para detec¢do de co-morbilidade associada e a
orientagdo preferencial paraaMedicinaFisicae Reabilita-
¢80 e Centro de Paralisia Cerebral, explicam a baixa per-
centagem de criangas com factores de risco perinatais,
nomeadamente paralisiacerebral.

Foram identificadas 36 criancas em que existiam facto-
res ambientais adversos, sem factores bioldgicos
marcantes associados, prévios ao nascimento da crianca
eque, com el evada probabilidade, contribuiram paraains-
talagdo do quadro de DM observado.

As perturbagdes do ambiente como factores co-
adjuvantes no estabel ecimento de DM, especialmente nas
formas ligeiras e com cognicdo borderline, determinam o
tipo de medidas aimplementar no sentido de anular ou ate-
nuar factores adversos através de programas existentes na
comunidade de que é exemplo a Intervencgéo Precoce.

A co-morbilidade maisimportantefoi apatologiadoforo
sensorial (46%), queimportadiagnosticar etratar precoce-
mente, dado que poderéa condicionar o prognéstico daDM
se atendermos a que estamos perante défices sensoriais
visuais e auditivos de gravidade varidvel. O diagndstico
deste tipo de co-morbilidades é dificil devido a gravidade
da DM ou a coexisténcia de outro tipo de patologia
desenvolvimental (exemplo: perturbagdes dacomuni cagéo).

Os resultados que obtivemos em relacdo aos apoios e
articulacdo das criangas e familias com as equipas da co-
muni dade devem-se & preocupagéo que o CDHDE tem na
implementag&o de umapoliticade articul agéo eficaz e efec-
tiva com as estruturas existentes na comunidade (estabe-
lecimentos educativos darede publica, institui¢es parti-
culares de solidariedade social (1PSSs) e de organizacdes
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ndo governamentai s (ONGs) vocacionadas paraacrianca
com perturbacfes do desenvolvimento.

Funcionando como elemento fulcral e integrante da
rede de suporte social que se pretende progressivamen-
temaisrobusta, 0o CDHDE permitiu asinalizagéo e orien-
tacdo adequada das criangas diagnosticadas. Para o efeito
muito contribuiu a sinalizagdo destes casos ao médico
defamilia, mediante relatdrio ou contacto telefénico com
o Centro de Salide e Equipas de Intervencéo Precoce.
Estas Ultimas, sediadas durante muitos anos nos Cen-
tros de Sadde, contribuiram iniludivelmente para uma
eficaz articulac&o e apoio entre os cuidados de salde e
cuidados hospitalares.

A colocacdo de umaProfessorade Educacéo Especial
pelo Ministério da Educagdo, sob a responsabilidade da
Direccéo Regional da Educagéo de Lisboa, ao integrar a
equipa do CDHDE, contribuiu para uma rapida e eficaz
articulag8o com as equipas de Intervencdo Precoce e En-
sino Especia que actuam no terreno, sem descurar 0 apoio
insubstituivel dos docentes do ensino regular.

N&o efectuamos até ao presente momento o estudo de
indicadores que permitam aavaliagéo objectiva, quantita-
tiva dos resultados obtidos, mas pretendemos fazé-lo a
médio prazo, em colaboracdo com asfamilias, docentese
técnicos de apoio educativo.

Este € 0 exemplo de como as estruturas da Educacéo e
Salde, coesas num objectivo comum, podem realizar um
bom trabalho e fazer a diferenca na vida de muitas crian-
casefamilias.

O artigo 23 da Convencéo sobre osDireitosda Crianca
refere que Os Estados Partes reconhecem a crianca men-
tal e fisicamente deficiente o direito a uma vida plena e
decente em condi¢Bes que garantam a sua dignidade,
favorecam a sua autonomia e facilitem a sua participa-
¢Ao activa na vida da comunidade. O trabalho desenvol-
vido no CDHDE nas criangas com DM tem como objecti-
Vo aintegracdo destas criancas na sociedade, contribuin-
do paraasuainclusdo e erradicando aexclusdo socia de
futuros adultos que, com limitaces, podem desempenhar
papéis e fungdes adequados ou adaptados a sua funcio-
nalidade!3.

Dedicamos este artigo atodas as criangas com defici-
éncia mental e familias. Assim saibamos nés pediatras,
docentes, psicélogos e técnicos de seguranca social a
ndo desistir ou desanimar, face aos condicionalismos e
desarticulacéo de servicos e intervengdes.
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