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O numero de pessoas com necessidades especiais em
cuidados de saude tem aumentado de modo significativo
em resultado da maior sobrevida, diagnéstico e identifica-
¢éo de necessidades especificas. O acompanhamento e a
aplicagcdo das normas de orientacdo para promogéao e vigi-
lancia da saude exige conhecimentos, aptiddes e atitudes
a todos os médicos: os que sdo os médicos assistentes dos
doentes e os que sdo envolvidos enquanto especialistas
numa patologia especifica na prestacdo de cuidados a um
grupo em que esta tem uma frequéncia ou caracteristicas
particulares.

Para convencer os mais relutantes bastara recordar
que 6 a 8% da populagdo é afetada por uma doenca rara
(cada uma com uma frequéncia inferior a 1 para 2 000 mas
em numero superior a oito mil). A presenca deste grupo de
pessoas entre os utentes do sistema de saude é ainda am-
plificada pela natureza e gravidade das suas necessidades
especificas em cuidados de saude.

Um grande numero destas doencas é diagnosticada em
idade pediatrica. Nestas situagdes ha também que assegu-
rar a transi¢do dos cuidados médicos hospitalares de um
ambiente pediatrico para um espaco de adultos, garantin-
do a qualidade e a continuidade de cuidados, em comple-
mento com a indispensavel supervisdo do especialista em
medicina geral e familiar — que tera entre os seus utentes
aproximadamente uma centena de pessoas com doengas
raras.

A trissomia 21 ndo é uma doenga rara mas exemplifi-
ca bem os desafios anteriormente enumerados e o artigo
agora publicado por Paula Breia et al com o titulo “Adults
with Down Syndrome: characterization of a portuguese
Sample™ merece ser analisado também enquanto estudo
de caso com grande utilidade para outras patologias.
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Seleciono apenas trés aspetos que merecem profunda
reflexao:

- a facilidade de identificacdo apenas numa regido de
Portugal de um grupo de 209 adultos com o diagndstico
confirmado de trissomia 21%;

- a contradig¢édo entre o conhecimento dos cuidados de
promogao, prevengao e vigilancia da saude especificos,?®
a existéncia de um grupo de 209 pessoas com essas ne-
cessidades identificadas e o contraste com a negacéo dos
cuidados uma vez que nao tém vigilancia médica regular?;

- 0 abandono pelo sistema de saude portugués ocorre
apds a idade pediatrica® traduzindo o insucesso da transfe-
réncia de cuidados para espagos de adultos, possivelmen-
te pelo incumprimento dos procedimentos recomendados
para esta situagdo.*

Fica pois demonstrado que o sistema de saude portu-
gués ignora um grupo de pessoas e nega-lhes os cuidados
de saude a que tém direito, com subdiagnéstico e corres-
pondente auséncia de terapéutica. Para o mais céptico re-
cordo aqui alguns dos problemas de saude presentes em
pessoas com trissomia 2122 e os que estavam identificados
nos 209 adultos residentes na grande Lisboa!: surdez de
transmiss&o ou neurossensorial (70 a 75% vs auséncia de
qualquer referéncia); alteragdes da viséo (60% vs auséncia
de qualquer referéncia); apneia obstrutiva do sono (50%
vs auséncia de qualquer referéncia); hipotireoidismo (10 a
40% vs 7%); e doenca celiaca (5% vs auséncia de qualquer
referéncia).

Espero que o artigo de Paula Breia et al, ndo s6 permita
que todos os adultos com trissomia 21 tenham acesso aos
cuidados de vigilancia médica recomendados como promo-
va 0 acesso aos mesmos de todas as pessoas com outros
diagnosticos, em particular de uma doenca rara.
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