Descubra as Diferencas

VOL. 0 : OUT.2015

Noticias

Paginas 5 a 6

Event INTERVENTION IN DOWN SYNDROME
venios e A COMPREHENSIVE APPROACH

Reunioes
Miguel Palha

: : Neurodevelopmental Paediatrician
Fique a par dos préximos

eventos e reunidoes no ambito do
Desenvolvimento Infantil

AIBIP T2 Portuguese Down Syndrome Association

. m Child Development Centre DIFERENCA.
Sy e
Goteborg, 30 September 2015

Veja também

CONGRESSO Y " GG
NACIONALPE - - = Pag.10 Reviséo Tebrica
PEDIATRIA = 4l 8

22-26 OUTUBRO 2015 | ALBUFEIRA Pag'13 Etica

Paginas 7 a 9

Pag.16 Olho Clinico
Péag. 17 Sabia que ...
Pag.18 Seccao Ludica

Pag. 19 Grupos de Pais

P4g. 20 Contactos Uteis

Pag. 20 Cartas ao Editor



Descubra as Diferencas

A 1 de Outubro de 1990, foi fundada a Associacdo Portuguesa
de Portadores de Trissomia 21 (APPT21) e as primeiras
opcoes estratégicas foram a prestacao de cuidados a criancas
afectadas por esta doenca genética. Pouco depois, logo no
inicio da década de 90, a associacao introduziu, em Portugal,
as mais modernas metodologias de avaliacdo e de intervencao
relacionadas com esta patologia e, volvidos menos de dois
anos, foi decidido generalizar a experiéncia a outras doencas,
pelo que a instituicAo passou a proporcionar Programas de
Intervencédo especificos para a sindrome do X Fragil, para a
Sindrome de Wililams e para as Perturbacbes do
\ Desenvolvimento Intelectual (vulgo, défices cognitivos ou
atrasos mentais) com ou sem causas conhecidas. A partir de
1995, de uma forma progressiva, sistematica e coerente, e em
forte conexdo técnico-cientifica com a Unidade de
Desenvolvimento do Servico de Pediatria do Hospital de Santa
Maria, a associacao passou a proporcionar cuidados especificos a criangas e a adolescentes com
outras perturbacbes do neurodesenvolvimento, designadamente com Dificuldades de
Aprendizagem, com Perturbagdo de Hiperactividade com Défice de Atencao, com Perturbacdes
da Linguagem, com Perturbagdes da Coordenacdo Motora e com Perturbacdes do Espectro do
Autismo. Constituiu-se, assim, pela diversidade e qualidade dos servigos prestados, um dos mais
criativos e avancados Centros de Desenvolvimento do nosso pais, integrando, ja no inicio da
década passada, cerca de 20 profissionais das mais variadas origens e formagdes, como
pediatras do neurodesenvolvimento, pedo-psiquiatras, médicos de salde publica,
epidemiologistas, psicologos educacionais, psicélogos clinicos, técnicos de educacao especial e
reabilitacdo e terapeutas da fala.
O Centro de Desenvolvimento Infantii DIFERENCAS, assim designado a partir de Janeiro de

2004, é uma unidade autbnoma da APPT21 e, para além da realizacdo de Consultas de
Neurodesenvolvimento, dinamiza a administracdo das mais modernas metodologias de avaliacéo,
a formulacao de diagnésticos e a execugdo de Programas de Intervencao especificos para as
Perturbacdes do Neurodesenvolvimento Infantil, a maioria deles com um pendor marcadamente
social.

Actualmente, o Centro de Desenvolvimento Infantii DIFERENCAS acompanha mais de 20.000
criancas, adolescentes e adultos em todo o pais e dinamiza um corpo clinico de mais de 140
técnicos especializados.

Uma das realizagdes que faltava a instituicdo era a publicacdo de um periddico, talvez com o
formato de uma revista electrdnica, destinado aos seus utentes, colaboradores e publico em geral,
que ndo assumisse um cariz eminentemente cientifico, mas antes informativo, diriamos até ludico.
Com este propédsito, decidimos incluir, entre muitas outras categorias editoriais - e nao
necessariamente todas presentes em cada um dos numeros - as seguintes rubricas regulares:

a) Editorial
Da pena do diretor clinico ou de quem ele convide para o efeito.



b) Revisoes tedricas
Artigos de revisdo sobre determinados temas; e/ou leitura critica de artigos cientificos
elaborados por autores de renome.

c) Sabia que ...
Noticias, recensoes criticas e comentarios breves sobre conhecimentos/factos cientificos
recentes.

d) Artigos de opinidao
Da responsabilidade de Colaborador/Convidado externo.

e) Noticias

Noticias dispersas sobre projetos, actividades, eventos, workshops, formacao,
resultados/impactos de iniciativas, legislacdo, ...; noticias sobre os colaboradores
(curriculum, formacdes feitas no estrangeiro, participacdes em reunides, ...).

f) Testemunhos
Testemunhos da elementos da equipa, de pais, de beneméritos, etc.

g) Olho Clinico
Histdria clinica sem diagnéstico (desafio diagndstico aos leitores).

h) Cartas ao Editor
Textos redigidos pelos leitores do jornal, como comentérios ou criticas, a propdsito de algo
publicado (inclusédo nas edi¢cdes seguintes).

i) Eventos e Reunioes

Jj) Livros/Leituras/Materiais Recomendados

k) Seccao Ludica

Rubrica mais leve e onde um qualquer colaborador do Jornal possa colocar um
problema de forma despretensiosa. Por exemplo, um pai partilha com o colectivo
uma receita de culinaria que, depois de analisada e experimentada, sera objecto
de uma leitura critica por parte de nutricionistas e/ou de um gourmet...

I) Artefactos e companhia
Objectos, textos, desenhos, instrumentos, aplicagdes, etc..., produzidos pelas

criangas.

m)  Etica



n) Na rota da inclusao
Textos promotores da inclusdo, da discriminacdo positiva das pessoas em
desvantagem e da valorizacao das diferencas.

o) Grupos de Pais
Noticias sobre as actividades de Grupos de Pais, bem como histérias contadas
pelos familiares...

p) Corporacoes
Informacao sobre as diferentes categorias profissionais.

q) Fundo Social
Informacdes sobre os objectivos e ac¢des do Fundo Social.

r) Contactos uteis

Esperamos que esta singela revista electronica, com periodicidade mensal, beneficie do
vosso melhor reconhecimento. Ja agora, divulgue-a pelos seus amigos e contactos.

Miguel Palha
Pediatra
Director Clinico do Centro de Desenvolvimento DIFERENCAS.



Participacdo na Reunido da EDSA

: Nos passados dias 19 e 21 de setembro,
e o Diferengas esteve representado pelos
Y 9 técnicos: Luisa Cotrim, Alexandra
Lobato, Fernando Ferreira e Inés Munha,
na reunido da EDSA (European Down
Syndrome Association) onde foram
apresentados os mais recentes projetos
europeus das diferentes associagbes de
Trissomia 21

Noticias

Servicos e Consultas do CDI Diferencas

O Centro de Desenvolvimento Infantil Diferengas trabalha diariamente para a concretizagdo do
nobre ideal da discriminagdo positiva das criancas, adolescentes e adultos com perturbacoes
do desenvolvimento. Disponibiliza uma vasta gama de servigos e consultas, nomeadamente:

Sector do Neurodesenvolvimento

(1)  CONSULTA DE NEURODESENVOLVIMENTO
(2) CONSULTA DE NUTRIGAO ]
(3) PROGRAMA PARA OS RECEM-NASCIDOS COM FACTORES DE RISCO NO PERIODO PERI-
NATAL
(4) PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DO DESENVOLVIMENTO INTELECTUAL (PDI)
(a) SUB-PROGRAMA PARA A TRISSOMIA 21 )
(b) SUB-PROGRAMA PARA A SINDROME DO X FRAGIL
(c) SUB-PROGRAMA PARA A SINDROME DE WILLIAMS
(d) SUB-PROGRAMA PARA A SINDROME DE PRADER-WILLI
(e) SUB-PROGRAMA PARA A SINDROME FETAL-ALCOOLICA
(f) SUB-PROGRAMA PARA AS PDI DE OUTRAS ETIOLOGIAS
(5)  PROGRAMA PARA AS PERTURBAGOES DA LINGUAGEM E DA FALA )
(6) PROGRAMA PARA A PERTURBACAO DO DESENVOLVIMENTO DA COORDENAGAO
MOTORA
(7) PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DO ESPECTRO DO AUTISMO (PEA)
(8) PROGRAMA PARA O ESSENCE
(9) PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DA APRENDIZAGEM
(a) SUB-PROGRAMA PARA AS DIFICULDADES NA LEITURA (DISLEXIA)
(b) SUB-PROGRAMA PARA AS DIFICULDADES NA ESCRITA (DISGRAFIA)
(c) SUB-PROGRAMA PARA AS DIFICULDADES NA MATEMATICA (DISCALCULIA)
(10) PROGRAMA PARA O INSUCESSO ESCOLAR E PARA A ORIENTACAO CURRICULAR E
VOCACIONAL i i
(11) PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DA ATENCAO
(a) SUB-PROGRAMA PARA A PERTURBACAO DE HIPERACTIVIDADE COM DEFICE DE
ATENCAO
(o) SUB-PROGRAMA PARA O DAMP )
(c) SUB-PROGRAMA PARA O DEFICE DE ATENCAO
(12) UNIDADE DE RECURSOS TECNICOS E PEDAGOGICOS
(13) CONSULTA DE NEURODESENVOLVIMENTO (PRE-NATAL)



(14)  ACONSELHAMENTO DE TECNOLOGIAS E DE INSTRUMENTOS INFORMATICOS PARA
FINS PEDAGOGICOS

Sector de Genética/Neuropediatria

(1) CONSULTA DE NEUROPEDIATRIA

(2) CONSULTA DE GENETICA MEDICA

(8) PROGRAMA PARA AS PERTURBAGOES DO SONO
(4) PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DE TIQUES
(5) CONSULTA DE CEFALEIAS

(6) CONSULTA DE EPILEPSIA

Sector de Saude Mental e Comportamento

CONSULTA DE PEDOPSIQUIATRIA

CONSULTA DE PSIQUIATRIA 3

PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DE ANSIEDADE

PROGRAMA PARA AS PERTURBACOES DEPRESSIVAS

PROGRAMA PARA AS PERTURBAGCOES DE COMPORTAMENTOS DISRUPTIVOS E DO
CONTROLO DOS IMPULSOS _

PROGRAMA PARA ALTERAGCOES DO COMPORTAMENTO EM CRIANGCAS ADOPTADAS
PROGRAMA PARA AS PERTURBAGCOES DA SEXUALIDADE

TERAPIA FAMILIAR .

PROGRAMA PARA CRIANGCAS E JOVENS COM DEPENDENCIA DA TECNOLOGIA
(COMPUTADORES, TELEMOVEIS, JOGOS ELECTRONICOS, INTERNET E SIMILARES)
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Sector de Social

(1) PROGRAMA PARA A TRANSICAO PARA A VIDA ACTIVA

(2) PROGRAMA PARA OS CENTROS DE ACTIVIDADES OCUPACIONAIS NA COMUNIDADE
(3) PROGRAMA PARA A ORIENTACAO VOCACIONAL

(4) PROGRAMA PARA O EMPREGO

(6) PROGRAMA PARA A COLOCAGAO RESIDENCIAL/ ACOLHIMENTO

(6) PROGRAMA PARA O APOIO DOMICILIARIO



Conferéncia Magistral por Miguel Palha

Eventos INTERVENTION IN DOWN SYNDROME No préximo dia 30 de setembro
A COMPREHENSIVE APPROACH proximg !
o Dr. Miguel Palha, diretor
Miguel Palha clinico do Diferencas e Pediatra,
Neurodevelopmental Paediatrician , N . .
0 G ~dara uma conferéncia magistral
::;'.' Portuguese Down Syndrome Association

no Gillberg Neuropsychiatric
WEEEY g pevelopment Contre DIFERENGAs  Center situado na Universidade

T E—— de Gotemburgo — Suécia.

Goteborg, 30 September 2015

Ensaio Geral Soliddrio — Pedro e Inés

gf No préximo dia 7 de outubro decorrera no Teatro Camdes um
Ensaio Solidario, cujos donativos reverterdo a favor da APPT21.
N\ Para efetuar a sua doagcdo poderd recorrer aos seguintes
\} contactos: 222394218 ou ensaiogeralsolidario@appt21.org.pt.
> 4

g
__’ =8 O bailado Pedro e Inés tem um “tema recorrente mas sobretudo
— <. apetecivel, pois junta a formula amorosa shakespereana, ja por si
vencedora, toda uma exaltacdo do dever em defesa da patria que, alias, calcou como uma luva
nalgumas ideologias. Sem esquecermos a importante dimensdo poética que, ao longo dos
tempos, se lhe foi acrescentando, diriamos que este é um guido perfeito. Mas uma boa histdria
nem sempre se concretiza favoravelmente como, de facto, aconteceu com todas as anteriores
versées coreograficas.

Olga Roriz e a equipa de criativos que com ela colaboraram que lhe souberam dar a presenca e a
dimens&o universal de um classico. Razdo suficiente para, agora, ndo deixarmos esta linda Inés
posta em sossego por mais tempo.”— por CNB

Olga Roriz coreografia, dramaturgia e selecao musical - Joao Mendes
Ribeiro cenografia - Mariana Sa Nogueira figurinos - Cristina

16° Congresso Nacional de Pediatria

® CONGRESSO v
NACIONAL®E .
PEDIATRIA =

22-24 OUTUBRO 2015 | ALBUFEIRA

De 22 a 24 de outubro, decorrera em Albufeira
o 16° Congresso Nacional de Pediatria.

7l Para mais informagdes, consulte: http://16.spp-
- congressos.com.pt/en




A GARAGEM - Centro Difusor de Artes

CENTES BaFmsOR BE

Ja se imaginou a estacionar o carro numa garagem onde pode desfrutar de uma exposicéo ou
mesmo adquirir uma obra e, ainda, assistir a conversas com artistas e a momentos musicais e
de danca? A partir de 20 de Setembro, tudo isto sera possivel na garagem do n.2 1 da
Travessa do Maldonado, junto ao Intendente, em Lisboa.

A Garagem - Centro Difusor de Artes é isso mesmo: uma garagem privada em plena
actividade, que funcionara em simultdneo com um centro difusor de artes. A Garagem recebera
exposicdes de arte contemporanea, conversas com artistas, momentos musicais, visitas
guiadas e espectaculos de danca classica e Sevilhanas, pois outra das particularidades desde
espaco é acolher uma academia de danca. Se for almocar ou jantar a Cervejaria Ramiro,
podera estacionar o carro nesta garagem criativa. Se nao for esse o caso, pode simplesmente
visitar a exposicao ou assistir as actividades programadas.

A programacado da Garagem arranca ja dia 20 de Setembro, domingo, pelas 17h30, com a
inauguracao da exposicdo MAC 2015 — Mostra de Arte Contemporanea, uma colectiva
comissariada por Ana Damaso, que conta com a participacdo de 24 artistas. Artur Varela,
Branislav Mihajlovic, Catarina Monteiro, Engracia Cardoso, Filipe Curado, Hugo Lucas, Irina
Solovyova, Isabel Sousa, Jaime de Carvalho, José Mendes de Almeida, Luis Camacho, Luis
Nobre, Luiz Morgadinho, Luz Sdo Miguel, Martin Brion, Mena Brito, Moisés Preto Paulo, Nuno
Lacerda, Pedro Palrao, R. Gritto, Rogério Timé6teo, Sofia Areal, Tiago Alexandre e Tiago
Cutileiro foram os artistas desafiados a intervir num espaco correspondente a um lugar de
estacionamento.

Nao Ihes foi imposta qualquer tematica, apenas o necessario convivio entre a obra de arte, o
local da intervencéo e a funcéo do espaco.

A MAC 2015 decorre nos pisos 0 e -1, sendo que no piso 0 havera também uma mostra de
pequenos formatos dos artistas que integram a exposicao, para que coleccionadores e publico
em geral possam adquirir obras, apoiando a criagcdo artistica nacional e, simultaneamente,
valorizar o seu patriménio pessoal.

“As 18:00 havera um Welcome coffee oferecido pela Delta Q, que copatrocina a MAC
2015 em conjunto com a marca de cerveja Sagres, anfitria de uma DJ Party que arranca
as 19h30 e se prolonga até as 22:30. Pelo meio, as 19:00, tera lugar no piso 2, na
Academia de Danca, um espectaculo de Sevilhanas que assinala a inauguracdao de um
mural de 40 metros, produzido ao longo de quatro meses pela artista russa radicada em
Portugal Irina Solovyova, em homenagem a esta popular danca espanhola” informa a nota
de imprensa.



A mostra MAC 2015 estara aberta ao publico de 20 de Setembro a 06 de Dezembro, na
Garagem — Centro Difusor de Artes, no n.? 1 da Travessa do Maldonado, em Lisboa, de terca a
sexta feira, entre as 18:00 e as 00:00. Sabados, domingos e feriados, das 14:00 as 00:00. A
entrada na Garagem é feita mediante um donativo minimo de um euro a “Lagostina Solidaria”,
que ha quatro anos tem como missao angariar verbas para diversas instituicoes. Neste caso, a
instituicdo apoiada serd a APPT21 — Associacado Portuguesa de Portadores de Trissomia 21,
através do Centro de Desenvolvimento Infanti DIFERENCAS, um dos mais criativos e
avancados da Europa, que acompanha mais de 10 mil criangas em todo o pais e apoia cerca
de 1.200 pessoas com Trissomia 21.

Congresso  Internacional CountDown Contem
Comigo

A Associacao Portuguesa de Portadores de Trissomia
21 (APPT21) comemora este ano o seu 25° Aniversario
e organiza nos dias 29 e 30 de Outubro, o congresso
Internacional designado CountDown — Contem comigo
(para informacdes sobre a inscricao consulte:
diferencas.net).

Pretendemos com a realizacdo deste congresso
internacional debater a igualdade de oportunidades, as
abordagens e as metodologias mais recentes para a
i promog¢ao do progresso académico e vocacional das
pessoas com T21. Queremos, também, partilhar as experiéncias bem sucedidas entre
diferentes realidades no espaco europeu.

Pela primeira vez em Portugal, promoveremos a autoadvocacia e a participacado civica de
pessoas com T21 através de um conjunto de depoimentos. Como sempre fizemos ao longo
destes 25 anos, esta reunido servira, também, para Informar e sensibilizar os profissionais
sobre 0s novos avancos na educacao e saude em Trissomia 21.



P Pcrturbacdo do Desenvolvimento
Intelectual

Teérica

MIGUEL PALHA*
* Pediatra

* Director do Centro de Desenvolvimento DIFERENCAS (Unidade autbnoma

da Associacdo Portuguesa de Portadores de Trissomia 21)

1. INTRODUCAO

Tao antiga quanto a prépria humanidade, a Perturbacdo do Desenvolvimento Intelectual (PDI),
designacao preferivel as anteriores terminologias de Atraso Mental, Retardo Mental ou de
Deficiéncia Mental, €, de entre todas as Perturbagdes do Neurodesenvolvimento, a mais grave, a
de mais dificil diagndstico (sobretudo nas situagbes estado-limite), a que determina uma
intervencdo mais complexa e a de pior prognostico. Uma vez que se trata de uma patologia que
tem origem e afecta obrigatoriamente o Sistema Nervoso Central, a formulagédo do diagnéstico de
PDI sé podera ser feita por um médico, idealmente com treino na area do neurodesenvolvimento.
A PDI engloba um largo espectro de funcionamento, de capacidades e limitacdes, e de
necessidades de apoio.

De acordo com o DSM-5 (Maio de 2013), a Perturbacdao do Desenvolvimento Intelectual (PDI) é,
basicamente, uma sindrome neurodesenvolvimental (em medicina, sindrome corresponde a um
conjunto coerente de sintomas e sinais de etiologias diversas), com inicio durante o periodo de
desenvolvimento (ou seja, de uma forma convencional, do nascimento aos dezoito anos), e que
inclui um défice cognitivo (ou seja, um défice no funcionamento intelectual) associado a um défice
no funcionamento/comportamento adaptativo, ou seja, na autonomia do sujeito. Os défices no
comportamento adaptativo, relacionados com o Défice Cognitivo, afectam, em um ou mais
ambientes, um ou mais dos trés dominios seguintes: o dominio social; 0 dominio conceptual; e o
dominio do funcionamento pratico. Para se poder formular o diagnéstico de PDI, de acordo com o
DSM-5, trés critérios tém de estar presentes:

A. Deéfices nas funcoes intelectuais. A deficiéncia no funcionamento intelectual é
caracterizada por défices na generalidade das capacidades cognitivas/funcoes
intelectuais, tais como: raciocinio, resolucdo de problemas, planeamento,
pensamento abstracto, julgamento, aprendizagens académicas e aprendizagens
realizadas com base na experiéncia. A deficiéncia no funcionamento Intelectual
requer um défice cognitivo de, aproximadamente, 2 ou mais desvios-padrdo no
quociente de inteligéncia (Ql), situando-se abaixo da média da populagdo para uma
pessoa da mesma idade e grupo cultural. Normalmente, este desvio corresponde a

z

um QI de aproximadamente 70 ou menos e €& medido através de testes
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individualizados, padronizados, culturalmente adequados e com validade
psicomeétrica.

B. Défices no funcionamento / comportamento adaptativo. Os défices na
generalidade das capacidades cognitivas prejudicam o funcionamento do sujeito
quando comparado com uma pessoa da mesma idade e grupo cultural, limitando e
restringindo a sua participacdo e desempenho em um ou mais aspectos de
actividades da vida diaria, tais como: a comunicagdo, participacdo social,
funcionamento escolar ou laboral, e na independéncia pessoal em casa ou em
ambientes comunitarios. Estas limitagées tém, como consequéncia, a necessidade
de um maior ou menor apoio na escola, no trabalho ou na vida diaria. Assim, para
além de uma deficiéncia intelectual, também é requerido um défice significativo no
funcionamento/comportamento adaptativo. Por norma, o comportamento adaptativo
é medido através da aplicacdo de testes individualizados, padronizados,
culturalmente adequados e com validade psicométrica.

C. Inicio durante o periodo de desenvolvimento. Deve ser especificado o nivel de
gravidade actual:

Ligeiro
Moderado
Grave
Profundo

I PN

Especificadores: a caracterizacao da Perturbacao do Desenvolvimento Intelectual deixou
de se basear no nivel de Q.I.. Os diferentes niveis de gravidade sdo definidos de acordo com o
funcionamento/comportamento adaptativo, o qual determina o nivel de apoios necessarios.

2. EPIDEMIOLOGIA

A PDI afecta, aproximadamente, 1% da populagao (a taxa de prevaléncia da PDI esta estimada
entre 0,4 a 1,4%). E um importante problema de Salde Publica, ndo s6 pela sua elevada
prevaléncia, mas, sobretudo, pela extensa necessidade de suportes. Parece ser mais frequente
no sexo masculino, embora ndo haja uma boa concordancia entre todas as casuisticas
publicadas. Parece ser mais prevalente em familias de mais baixos rendimentos, em zonas rurais
e em paises mais pobres.

3. ETIOLOGIA

As causas da PDI (no tempo presente, poderdo ser evocadas mais de 1.000) sdo primariamente
organicas (como uma doenca genética) ou psico-sociais (como uma grave privacao de
estimulacao social ou linguistica) ou, em certos casos, devidas a uma combinacdo de ambas. De
entre os exemplos das causas organicas, que sao susceptiveis de ocorrer no periodo pré-natal,
no periodo peri-natal ou no periodo p6s-natal, podem referir-se as doencas genéticas (anomalias
de um Unico gene, aberragcdes cromossdémicas, como a trissomia 21, ...), problemas surgidos
durante a gravidez (como os induzidos por determinados medicamentos, pelo alcool, por téxicos,

11



por virus, por uma ma nutricdo do feto, ...), problemas verificados durante o parto € nos primeiros
dias de vida (como as infecgdes, as hemorragias intra-ventriculares, ...) e doencas contraidas nos
primeiros anos de vida (como a meningite bacteriana, a ingestdo continuada de produtos com
chumbo, a encefalite, a anemia por falta de ferro, ...). A privacdo psico-social, mais do que uma
causa isolada de PDI, €, as mais das vezes, agravante de uma situagdo orgéanica pré-existente.
Em cerca de 40% dos casos nao é possivel estabelecer uma causa para a ocorréncia de PDI. As
funcdes neurodesenvolvimentais filogeneticamente mais recentes na espécie humana, como séo
exemplos a linguagem e a aprendizagem da leitura, da escrita e da matematica, dependem
fortemente de mediadores (ou seja, de quem ensina), ao contrario do que acontece com as
funcdes neurodesenvolvimentais filogeneticamente mais ancestrais, como a motricidade grosseira
e, em certa medida, da cognicdo ndo verbal, que dependem consideravelmente menos dos
mediadores. Assim, num quadro de grande privagdo psico-social, sdo as funcdées mais
dependentes da mediacdo as mais afectadas, o que pode gerar um quadro de funcionamento
cognitivo sobreponivel ao produzido pela ndo escolarizacao.

(Para aceder ao texto completo, consulte o site: diferencas.net)
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Algumas questdes éticas suscitadas pelas atitudes da sociedade para com as

pessoas com perturbacao do desenvolvimento intelectual ou um ensaio sobre a

primazia do conceito de qualidade de vida ou da primazia do conceito de ser,
numa perspectiva ontologica, independentemente das suas qualidades.

MIGUEL PALHA*
* Pediatra

Director do Centro de Desenvolvimento DIFERENCAS (Unidade auténoma da Associacao
Portuguesa de Portadores de Trissomia 21)

Este conjunto de reflexdes € dedicado a Dr2. Maria Ofélia Guerreiro, figura impar da pediatria nacional,
que, embora com fundamentos distintos dos nossos, se tem batido, de uma forma inigualavel, pela
dignidade dos recém-nascidos com deficiéncia.

*

Boisias, verao de 1996.

1. INTRODUCAO

Na natureza, os animais doentes ou incapacitados sdao, de um modo geral,
abandonados ou as primeiras vitimas dos predadores. Admitimos, pois, que a rejeicao

de uma cria diferente, mormente com deficiéncia, possa ser uma atitude natural (1; 2),

Contudo, no que concerne a espécie humana, o conceito de progresso (3) corresponde,
de facto, a uma constelacao de determinacdes: evolucao cientifica e tecnoldgica,
desenvolvimento da cultura em ordem a um maior bem-estar, a um aumento de ordem e
razao, ... Relativamente ao progresso, apesar da subjectividade do conceito, torna-se
dificil contestar a existéncia de objectivos claros ou, pelo menos, de objectivos comuns
a maioria das pessoas (por exemplo, a alfabetizacao, o declinio da mortalidade e da
morbilidade infantil, a erradicacao de certas doencas infecto-contagiosas, etc...), muito
embora nada prove que todos os progressos sejam compativeis entre si ou que se
possa falar de progresso em geral (3; 4). Ainda assim, a aceitarmos no essencial o
pressuposto anterior, a organizacao da vida triunfa, lentamente, sobre a pobreza
originaria da natureza; mas, em contrapartida, a humanidade é confrontada com novos
dilemas éticos, suscitados pela dinamica do proprio processo evolutivo (3).

Como resultado do progresso, e apesar da inevitavel modificacao das mentalidades
relativamente a problematica da perturbacdo do desenvolvimento intelectual, surgem,
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nesta matéria, novas questoes éticas, designadamente as relacionados com a
reanimacdo do recém-nascido com deficiéncia e com a integracdo e o direito a
sexualidade/procriacdo das pessoas com deficiéncia.

E reconhecido, por todos, a existéncia de enormes discrepancias na definicio do
conceito de perturbacdo do desenvolvimento intelectual, tanto entre a populacao nao

especializada, como entre a comunidade cientifica (3; 6; 7; 8), Este facto deve-se, por
um lado, a factores de ordem cultural e, por outro, as multiplas expressoes da
deficiéncia. Assim, ao longo dos tempos, tem havido uma confusao, diriamos mesmo

semantica, entre normal e desejavel e entre anormal e indesejével(g).
As pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual foram vistas como ameaca
publica durante as primeiras décadas do nosso século, como resultado da difusao do

Eugenismo (105 11; 12) (procurando uma melhor qualidade do genoma humano) e da

Teoria Degeneracionista (13; 14) (perversédo da evolucdo humana de um estado primitivo
a um estado civilizacional), desenvolvida segundo trés modelos, correspondentes a
igual numero de periodos: o primeiro degeneracionismo ou modelo Criacionista (0s seres
humanos foram originalmente criados por Deus num estado civilizacional, tendo a
degenerescéncia afectado alguns individuos e grupos), o segundo degeneracionismo ou
modelo Médico/Psiquiatrico (a degenerescéncia corresponderia a expressao, no plano
fisico, de desagrado do Criador e confirmaria, cientificamente, a ideia do pecado
original) e o fterceiro degeneracionismo ou modelo evolucionista (os estigmas da
deficiéncia traduziriam, fisicamente, os problemas encontrados na ascendéncia dos
baixos para os mais altos estadios civilizacionais). Os modelos Médico/Psiquiatrico e
Evolucionista contribuiram para a elaboracao da classificacao da "imbecilidade moral”

(15), largamente utilizada nas duas ultimas décadas do século passado, com evidentes
repercussées ho nosso tempo, e segundo a qual as pessoas com perturbacao do
desenvolvimento intelectual seriam portadoras dos estigmas da degenerescéncia.

Goddard, em 1910 (16), propés uma nova classificacao da perturbacao do
desenvolvimento intelectual, baseada na psicometria, posteriormente adoptada pela
American Association on Mental Deficiency, mais tarde denominada American Association
on Mental Retardation, e que viria a mostrar-se valida, embora com modificacoes, até aos
nossos dias. Os sistemas classificativos das Perturbacées do Desenvolvimento

propostos pela Organizacdo Mundial de Satde (CIM-10, 1993) (17) e pela American

Psychiatric Association (DSM-IV, 1994) (18) ainda propéem uma classificacdo da
perturbacdo do desenvolvimento intelectual com base na psicometria: ligeira (Q.l. entre 50 e
69), moderada (Q.l. entre 35 e 49), grave (Q.l. entre 20 e 34) e profunda (Q.l. inferior a 20).

Em 1992, a American Association on Mental Retardation, para nds, a voz mais autorizada

na matéria, propés uma nova classificacao (19), baseada, essencialmente, na avaliacao
do comportamento adaptativo e, consequentemente, na definicao do tipo e da qualidade
dos apoios/ajudas preconizados, segundo quatro grupos: Necessidade de apoios/ajudas
intermitente, necessidade de apoios/ajudas limitada, necessidade de apoios/ajudas extensa e
necessidade de apoios/ajudas permanente, intensa e em todas as circunstancias e ambientes
(pervasiva).
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Se aceitarmos a supremacia do conceito de funcionalidade, entendida numa
perspectiva ampla, relativamente ao conceito de défice cognitivo, uma crianca
tradicionalmente classificada como portadora de perturbacdo do desenvolvimento
intelectual ligeira (Q.l. entre 50 e 69) poderia vir a ser incluida em qualquer dos quatro
grupos da classificacao proposta pela American Association on Mental Retardation, com
evidentes repercussoes no ambito da nosologia e da nosografia.

Apesar dos enormes progressos verificados, sobretudo culturais, bem expressos pelo
reconhecimento, entre outros, do direito a vida, do direito a educacao, do direito ao
lazer, do direito a sexualidade, do direito a formacao profissional e ao emprego e do
direito a colocacao familiar das pessoas com perturbacdo do desenvolvimento intelectual,
nada responde, ainda, de forma satisfatoria, as mais importantes questoes ético-
juridicas suscitadas pela patologia em causa. Para nés, o grande dilema ético,
relativamente a atitude da sociedade para com as pessoas com perturbacao do
desenvolvimento intelectual, reside na opcao pelo primado do conceito de qualidade de
vida ou na opcao pelo primado do conceito de vida, numa perspectiva ontolégica, ou
seja independentemente das suas qualidades e atributos ou, melhor, das suas
aparéncias (a deficiéncia correspondera, pois, a uma aparéncia ou a uma qualidade).

Sobre este tema, naturalmente controverso, iremos apresentar um conjunto de
reflexoes, susceptivel de traduzir a nossa postura moral perante 0 mesmo.

2. A PRIMAZIA DO CONCEITO DE QUALIDADE DE VIDA OU A PRIMAZIA DO
CONCEITO DE SER, NUMA PERSPECTIVA ONTOLOGICA, INDEPENDENTEMENTE DAS
SUAS QUALIDADES

Para aceder ao texto completo, consulte o site: diferencas.net.

3. ATITUDES PERANTE O RECEM-NASCIDO PORTADOR DE DEFICIENCIA

Para aceder ao texto completo, consulte o site: diferencas.net.

4. A PROBLEMATICA DA INTEGRACAO
Para aceder ao texto completo, consulte o site: diferencas.net.

5. A PROBLEMATICA DA SEXUALIDADE, DA ESTERILIZAGAO E DO DIREITO A
PROCRIAGCAO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

Para aceder ao texto completo, consulte o site: diferencas.net.

BIBLIOGRAFIA

Para aceder ao texto completo, consulte o site: diferencas.net.
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O'hO O André foi o bebé mais desejado do mundo. Primeiro filho,

Clinico

primeiro neto e primeiro sobrinho, recebeu tanto mimo que era
impossivel ndo ficar estragado. Logo na maternidade, as prendas
foram tantas que ja ndo cabiam no quarto. E o middo era bem
engracado. E até dava boas noites. Comecou a palrar cedo e, pelos
sete meses, ja sentado sem praticamente apoio, balbuciava
intensamente, emitindo uma grande variedade de sons. Pelos onze
meses de idade, comecou a andar sozinho e, na festa do seu
primeiro aniversario, fez as delicias dos familiares ao exibir umas
quantas gracinhas. Era esperto e aprendia tudo o que lhe
ensinavam. Mas néo dizia uma unica palavra com sentido. O Pediatra sossegou os pais:
muitos miudos sé falam mais tarde, pelo que se teria de dar tempo ao tempo ... Aos
dezoito meses de idade, ja corria de forma escorreita, ainda n&o dizia uma Unica palavra,
embora percebesse tudo. Parecia um mudo. O Pediatra Assistente do André reafirmou
que, na sua experiéncia, muitas criangas, sobretudo rapazolas, podem falar mais tarde.
Mas, quando fez dois anos, as coisas ndo melhoraram. Era bem esperto e simpatico, mas
palavras nada. O Pediatra Assistente recomendou, entdo, uma consulta com um Pediatra
do Neurodesenvolvimento, o qual viria a formular um diagnéstico pouco conhecido: ?77?7.
Em linguagem mais simples, isto significa que todas as competéncias do
Neurodesenvolvimento estdo adquiridas nas idades protocolares, com excepg¢ao da
expressao linguistica. Pelo sim e pelo ndo, e por uma questdo de seguranca, este
especialista recomendou a aprendizagem das letras e, posteriormente, da sua juncao (a
denominada fusao fonémica), com o objectivo de se acautelarem possiveis complicacoes
futuras na area da aprendizagem da leitura. Como previsto, a evolucao foi excelente e,
pelos trés anos de idade, o André ja falava de uma maneira convencional. Hoje, festejou o
seu 18° aniverséario. E é tdo eloquente que muitos ja dizem que ele é uma verdadeira
picareta falante.

Veja a solugéo no préximo numero!

16



Sabia Que

Os alunos do 4° ano (a partir deste ano letivo) podem
reprovar se tiverem negativa a Inglés e Portugués ou a
Inglés e Matematica e nota insuficiente noutra disciplina?

(Para mais informacdes: http://expresso.sapo.pt/sociedade/2015-
09-23-4-ano.-Quem-nao-souber-Ingles-tambem-pode-chumbar)

O temperamento infantil podera ter impacto na qualidade do sono da
crianga?

Um estudo realizado na Faculdade de Psicologia da Universidade de Lisboa (2014),
com criangas de idade pré-escolar, revela que criangas mais impulsivas sao mais
resistentes na hora de deitar. Tendem a sair mais das suas camas apds serem
colocadas para dormir, acabando por adormecer mais tarde. Para retomarem o
sono, solicitam um maior envolvimento parental na hora de adormecer, o que é
visto como um obstéculo a autorregulacdo do sono da crianca.

Perante isto, é importante que os pais destas criangas sejam capazes de antecipar
dificuldades e adotar estratégias preventivas, para que seja possivel controlar o
efeito do temperamento na qualidade do sono. Os pais devem adaptar o seu
comportamento as caracteristicas temperamentais da crianga nas interacbes em
torno do sono

(Para mais informagdes: http://hdl.handle.net/10451/18229)
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Receita: Pudim de Cenoura

Ingredientes (para 6 pessoas):

* 4009 de cenoura

* 4 ovos inteiros

* 4009 de acucar

~ + 1 colher de sopa de canela

Modo de confecéo:

Cozer a cenoura e, depois de cozida e bem escorrida, passar com a varinha magica, até ficar
em puré (deixar arrefecer). A parte, bater os ovos, juntar o aglcar, a canela e o puré de
cenoura (arrefecido!). Untar uma tarteira com manteiga, despejar a mistura e levar a forno
médio (160° por cerca de 30 minutos.

Critica

Valor Nutricional (por dose): Concentragao elevada de agucar por dose;
Concentragdo média de gordura por dose

Esta é uma receita calorica e como tal deve ser
consumida com moderacao.

Por outro lado, as quantidades de Vitamina A e
de Betacaroteno sdo elevadas devido a
cenoura.

Seria interessante mudar a quantidade de
Kcal: 371 keal acucar indicada por 200 g de mel. O mel é um
alimento igualmente calérico, como o agucar.
Porém é um alimento natural, ndo refinado, com
Proteina: 9,6 g um poder adogante 2 vezes superior ao agucar,
pelo que 2 da dose recomendada € suficiente
ara manter a dogura desta sobremesa.
Gordura: 7,29 P ¢
Fazendo esta pequena alteragao nesta receita o
H.C: 68,6 g valor calérico da mesma, bem como a
concentragao de agucar seria inferior, tornando-
a mais interessante do ponto de Vvista
nutricional.

No entanto, é importante relembrar que esta
receita deve ser consumida com moderacao,
por ser cal6rica e por conter niveis de acucar
elevados (mesmo trocando o agucar pelo mel).
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Grupos de Associacdo Porfuguesa de
Pais Portadores Trissomia 21

ARP T21

ASSOCIAGAO PORTUGUESA de
PORTADORES DE TRISSOMIA 21

Morada: Rua Dr. José Espirito Santo, lote 49 loja 1 — Chelas, 1900-672 Lisboa
Email: geral@appt21.org.pt

Telefone: 218 371 699

Fax: 218371712

http://www.appt21.org.pt/

Da qual fazem parte os:

A Pqis 21

Marcelina Souschek | Movel: 96 472 87 53 | marcelinasouschek@pais21.pt
Carmo Teixeira Turquin | Mével: 91 854 84 81 | carmoteixeira@pais21.pt
Email: info@pais21.pt

http://pais21.pt/pt/

19



Centros de Desenvolvimento

Nacionais
Contqctos

l,j Hospital Santa Maria Hospital Beatriz Angelo
teis

Morada: Av. Professor Egas Morada: Av. Carlos Teixeira, 3
Moniz, Campo — Grande, 1649- 2674-514 Loures
035 Lisboa

Email: geral@hbeatrizangelo.pt

Email: hsm.casns@hsm.min-

saude.pt Telefone Geral: 219 847 200
Telefone Geral: 217 805 000 http://www.hbeatrizangela.pt/pt/
Hospital Garcia de Orta Hospital Garcia de Orta
Morada: Av. Torrado da Silva, 2805-267 Morada: Av. Torrado da Silva, 2805-267
Almada Almada
Telefone Geral: 212 940 294 Telefone Geral: 212 940 294
http://www.hgo.pt/ http://www.hgo.pt/

Este € um espaco onde o
ququ ao leitor tem a oportunidade
de nos enviar 0S seus
comentarios e criticas

Edli’Or acerca das tematicas

publicadas.

AO navegar na internet

TEATRO
7 CAMGES @ L3 7] ;D% Redes Sociais

aaaaaaaa
OUTUBRO'5 (ac lado do Oceanério)

Queira contactar-nos
através do seguinte email:
geral@diferencas.net,
introduzindo no assunto:
“Jornal  Descubra as
Diferengas — Cartas ao
Editor”.

Visite 0 nosso novo site em:

http://diferencas.net/
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Em novembro, ndo perca o proximo
volume da “Descubra as Diferencas”!

Faca o registo em: diferencas.net, para receber gratuitamente a nossa
revista.
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