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Down Syndrome Medical Interest Group
Avaliando Comportamentos Desafiadores em Adultos com sindrome de Down (SD)

Down Syndrome Medical Interest Group (DSMIG): Grupo de Trabalho sobre SD-TEA

O aparecimento de comportamento desafiadores (por exemplo, agressdo a si mesmo ou aos
outros) em um adulto com sindrome de Down pode indicar a necessidade de:

1. Explorar a etiologia do comportamento e quaisquer mudancas ambientais ou fatores estressantes
recentes.

2. Descartar uma causa médica.

3. Avadliar a saude mental.

4. Considerar uma avaliacdo de autismo ou regressdo se indicado.

Avaliagao Comportamental
Consideragoes importantes:

* Para ajudar a reduzir o risco de exacerbar a ansiedade e piorar os comportamentos, lembre-se da
necessidade de um tom suave e espera de tempo maior para o processamento de atividades ao
avaliar clinicamente os individuos com SD.

» Comportamentos sensérios-motores (“stimming”) podem aliviar o estresse em individuos que
exibem comportamentos desafiadores, necessitando toler@ncia desse comportamento no
consultério.

* Tenha sensibilidade e empatia quando for conversar com o cuidador(a).

Explorar a etiologia dos comportamentos desafiadores:

* Muitos comportamentos ndo tém uma causa médica ou psicoldgica; ao contrdrio, eles sGo
situacionais.

Revisar quaisquer mudang¢as ambientais recentes ou estressores percebidos:

» Considere abuso/negligéncia.

* Individuos com SD tendem a se recordar de eventos como um filme: as emocoes, palavras, acoes
que foram estressantes podem continuar a se repetir em suas mentes como uma experiéncia
revivida.

* O hordrio/momento das pioras comportamentais pode ajudar a identificar a causa.
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Pense no ACC (antecedente — comportamento — consequéncia/resultado):

* Procure obter informacdes sobre antecedentes comuns que possam estar desencadeando os
comportamentos desafiadores, incluindo:

- DistUrbios sensoriais;

- Medo/ansiedade/estresse/frustracdo;

- Necessidades fisicas ndo atendidas (por exemplo, fome);

- Dor;

- Remocdo de objetos, pessoas ou animais de estimacado preferidos;

- Frustracdo extrema devido d incapacidade de comunicar suas necessidades ou ndo ser

compreendido.

* Procure entender as funcdes ou os “objetivos” do comportamento desafiador, incluindo:
- Obtencdo de objetos desejados ou privilégios;
- Obtencdo da atencdo ou provocar reacdes de outras pessoas;
- Fuga ou evitagdo de estimulos ou tarefas indesejdveis;
- Acoes auto-estimulatorias.

As vezes, este exercicio pode esclarecer situacdes que requerem atencdo e fornecem orientacdo
Util para implementacdo de solugdes. (Veja a discussdo sobre “Como lidar com comportamentos
desafiadores” abaixo.)

Uma avaliagcdo médica, comportamental e de saude mental mais extensa podem estar indicadas
se solucdes mais simples ndo estiverem aparentes, ou se houver suspeita de condicdes adicionais, e
sdo discutidas abaixo.

Um episédio de um declinio subagudo (ao longo de semanas a meses) nas habilidades funcionais
anteriormente alcancadas, associado a comportamentos desafiadores e um declinio nas
habilidades sociais/comunicacdo pode ser uma manifestacdo de Transtorno de Regressdo da
Sindrome de Down.

Referéncias contendo recomendacdes para avaliacdo desta condicdo:

- Assessment and Diagnosis of Down Syndrome Regression Disorder: International Expert

Consensus - PMC (nih.gov) !
- Down Syndrome Disintegrative Disorder: A Clinical Regression Syndrome of Increasing

Importance | Pediatrics | American Academy of Pediatrics (aap.org) 2
- https://link.springer.com/chapter/10.1007/978-3-319-90083-4 7 3

1 santoro et al., “Assessment and Diagnosis of Down Syndrome Regression Disorder: Interna:onal Expert Consensus.”
2 Rosso et al., “Down Syndrome Disintegra:ve Disorder: A Clinical Regression Syndrome of Increasing Importance.”

3 Chicoine and Capone, “Regression in Adolescents and Adults with Down Syndrome.”
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A avaliagdo médica

As seguintes condi¢des médicas podem ser responsdveis por mudangas no comportamento.
Considerar:

* Deficiéncia visual:

- solicitar avaliacdo oftalmoldgica;

- considerar a avaliacdo funcional da visdo.
» Deficiéncia auditiva:

- solicitar avaliacdo audiolégica;

- pode exigir a avaliacdo de potencial evocado do tfronco auditivo com sedacdo (PEATE).
* DistUrbio da tireoide:

- solicitar exames laboratoriais pertinentes.
* DistUrbio do sono - apneia obstrutiva do sono e/ou disturbios dos estdgios do sono:

- solicitar um estudo do sono (pode ser substituido por avaliacdo em domicilio; solicite uma
gravacdo audiovisual do sono para revisdo).
* Disturbios convulsivos (considere consulta com neurologistal):

- pergunte sobre a histéria de espasmos infantis*;

- verificar se no EEG aparecem movimentos ténico-clénicos ou alteracdo na consciéncia;

- observacdo: é improvdavel que fremores, tiques e movimentos involuntdrios sejam convulsoes.
* Problemas cardiacos: (considere consulta com cardiologista, avaliacdo cardiaca):

- doenca cardiaca congénita* - considerar problemas valvares adquiridos;

- outros problemas cardiacos — tendéncia para hipotensdo, bradicardia com sincope.
* Problemas Gl (consulta com gastroenterologista pode ser indicada):

- doenca celiaca - considerar avaliacdo;

- anomalias/malformacodes anatémicas do trato gastrointestinal (Gl);

- constipacdo.
*considerar radiografia de abdome para descartar impactacdo fecal. Considere a limpeza
intestinal.
A constipacdo pode ser dolorosa e afetar a vontade de comer ou se apresentar como novas
alteracdées comportamentais.

- Refluxo GE
*esofagite inflamatdria pode resultar em dor intermitente, vomitos e inapeténcia. Considere um
tratamento empirico com um antidcido e/ou agente de motilidade para ver se a dor ou
sinfomtologia melhora.

- aparecimento ou agravamento de dificuldades de degluticdo e disfagia:
*pode resultar em seletividade alimentar, recusa ou dieta restrita. Se houver engasgo, olhos
lacrimejantes, dificuldade para engolir ou histéria de aspiracdo, solicite uma avaliagcdo de
degluticdo com bdrio (ou avaliacdo clinica para degluticdo se o individuo ndo tolerar o estudo).
Consulte um otorrino ou fonoaudidlogo familiarizado com problemas de alimentacdo/degluticdo,
se necessdario.
* Condicdes ou doencas respiratorias (por exemplo, pneumonia).
» Condicoes de pele que podem ser dolorosas, como foliculite, hidradenite ou unhas encravadas.
* Problemas dentdrios, incluindo infeccdes/abscessos:

- radiografia dentdria pode ser Util se 0 exame clinico for dificil de obter.
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* Alteracdes musculoesqueléticas, por exemplo, pés chatos, arfrite precoce, hipermobilidade
artficular, hiperfrouxiddo ligamentar.
* Dor de cabeca, enxaqueca.

*Nota: estas sGo as condicées médicas mais comuns da SD associada ao autismo. Para uma lista
completa, consulte a referéncia 4.

As avaliagoes laboratoriais que merecem consideragao incluem:

e TSH/T4 livre, anticorpos tireoidianos

* Hemograma

* B12, Folato

* Ferritina/ferro

* Vitamina D

* Chumbo

* Triagem para doenca celiaca (mesmo na auséncia de sinftomas gastrointestinais)

Recursos Uteis para avaliagdo médica:

* Guideline da Academia Americana de Pediatria para os cuidados de criangcas e adolescentes
com sindrome de Down, de abril de 2023°

- destinado a faixas etdrias pedidtricas até vinte e poucos anos.
* Diretrizes de Cuidados Médicos para Adultos com Sindrome de Down (2020)¢

Avaliagdo da Saitde Mental
Condicoes de salde mental que podem se desenvolver em adultos com sindrome de Down:

e Reacdo de luto:

o dificuldade em lidar com mudancas significativas, incluindo perda de um ente querido
relacionada a morte ou um pai/cuidador/irmdo/colega de quarto saindo de casa, de mudanga ou
alteracd@o em situacdo de vida.

o mudancas no ambiente educacional ou de trabalho/ou na vida cotidiana.

4 Spinazzi et al., “Co-Occurring Conditions in Children with Down Syndrome and Autism: A Retrospective
Study.” https://pubmed.ncbi.nim.nin.gov/36864370/

S Black, “Clinical Report Updates Recommendations for Care of Children With Down Syndrome: American
Academy of Pediatrics.” https://www.aap.org/en/news-room/news-releases/aap/2022/clinical-report-updates-
recommendations-for-care-of-children-with- down-syndrome-american-academy-of-pediatrics/

6 for Adults with Down Syndrome Workgroup, “Global Down Syndrome Foundation Medical Care Guidelines for
Adults With Down Syndrome.” https://www.globaldownsyndrome.org/wp-content/uploads/2020/10/Global-
Down-Syndrome-Foundation-Medical- Care-Guidelines-for-Adults-with-Down-Syndrome-v.1-10-20-2020.pdf
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o discuta estresses em relacionamentos, como no trabalho ou nas atividades de treinamento.

e Depressdo.

* Transtorno de humor com caracteristicas psicoticas, desorganizacdo.

* Transtorno de estresse pods-traumatico.

* Ansiedade

* Autismo (ndo diagnosticado previomente):
- observacdo: autismo ndo é uma doenca mental. No entanto, pode contribuir
significativamente para comportamentos desafiadores, e adultos com SD-TEA podem ser
mais vulnerdveis a problemas mentais adicionais, particularmente com as mudancas de vida
e transicdes que ocorrem com o crescimento. Veja a discussdo abaixo.

* declinio grave nas habilidades funcionais: na auséncia de quadro clinico prévio de TEA, considerar

Transtorno de Regressdo da sindrome de Down no adulto, que pode cursar com manifestacdes

psiquidtricas — referéncias indicadas acima.

Recurso Util para avaliagdo de sadde mental:

- Mental Wellness in Adults with Down Syndrome, 2Nd Ediition, d. McGuire, Ph.D., B. Chicoine,
M.D., 2006, 2021,
https://adscresources.advocatehealth.com/assets/1/6/Mental_Wellness_full_book_final_2023.0
2.24.pdfemibextid=Zxz2cZ)”

Por que considerar o autismo em um adulto com sindrome de Down?

* O autismo é mais prevalente na SD do que na populacdo em gerals,
¢ O TEA pode ser a base para uma piora dos comportamentos desafiadores em um adulto com SD,
possivelmente desencadeada por estressores percebidos, mudancas ambientais ou condicdes
médicas.
* Esses comportamentos podem incluir:

- Acessos de raiva frequentes ou mais exacerbados.

- “Crises de birra” (por exemplo, chora ou cai no chdo e recusa a se mover).

- Comportamentos autolesivos (por exemplo, bater a cabeca contra a parede).

- Extrema dificuldade com peguenas mudan¢as na rotina.

- Aumento do isolamento social.

- Engajamento em comportamentos auto-estimulatorios.

- Agressividade.

7 Dennis McGuire, Ph.D. & Brian Chicoine, M.D, "Mental Wellness in Adults with Down Syndrome A Guide to
Emotional and Behavioral Strengths and Challenges.”

8 Richards et al., "Prevalence of Autism Spectrum Disorder Phenomenology in Genetic Disorders: A Systematic
Review and Meta- Analysis.” hZps://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/26341300/
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e Pessoas com TEA podem responder a uma variedade de intervencdes comportamentais e
transtornos mentais associados relacionados ao autismo podem responder a intervencoes
farmacoldgicas.

* Um diagndstico formal de autismo:
- Pode ajudar um individuo a se quadlificar para servicos adicionais, como programas de
suporte comportamental em casa, trabalho ou centros comunitdrios/educacionais.
- Pode ajudar a familia/cuidador a compreender melhor o individuo.
* A compreensdo do quadro clinico permite que os cuidadores desenvolvam um ambiente que
ird promover a independéncia e aquisicdo de habilidades por esse individuo, mesmo na idade
adulta.

Autismo na Sindrome de Down: como ele se parece?

» O transtorno do espectro do autismo (TEA) € uma condicdo de neurodesenvolvimento com
sinfomas que se apresentam na primeira infGncia. Em um adulto com SD, os sinfomas de autismo
devem ter sido evidentes durante a primeira infGncia, mesmo que ndo tenham sido previamente
identificados com o diagndstico de SD-TEA.
« Eimportante entender as caracteristicas de desenvolvimento e comportamento na SD:
o Veja a discussdo sobre as caracteristicas comportamentais no livro “Mental Wellness in Adults with
DS" (acima).
e Cada individuo com autismo experimenta um espectro de sintomas em vdarios dominios:

- diferencas na comunicacdo social e inferacdo social/iniciacdo social.

- inferesses restritos ou comportamentos repetitivos.

- alteracoes sensoriais.

- comportamentos desafiadores.
* O autismo pode ser acompanhado por certas condicdes de saude?, bem como problemas de
saude mental como ansiedade, depressdo e alteracdes da atencdo.
* Comparados com individuos que tem apenas autismo, os individuos com SD-TEA podem:

- mostrar mais interesse social em colegas;

- ter desafios cognitivos mais significativos;

- ter velocidades de processamento mais lentas que podem ser mal interpretadas como
teimosia;

- apresentar comportamentos repetitivos menos intensos.
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* Veja a tabela abaixo para exemplos.
(+/- indica inconsistente, | indica menos que o esperado, T indica mais que o esperado)

DOMINIO SD SD+TEA TEA

COMUNICACAO SOCIAL

CONTATO VISUAL* +/- melhor ao redor dos 2 | |

anos

SORRISO SOCIAL* 1 +/ - |

ATENCAO COMPARTILHADA* +/ - mas melhora | |

GESTOS 1 | !
COMPORTAMENTOS

RIGIDEZ +/- 1 11

COMPORTAMENTOS +/- 1 11

REPETITIVOS

*Considere avaliacdo da visdo e/ou audicdo se estes dominios estiverem alterados.

? Spinazzi et al., "Co-Occurring Conditions in Children with Down Syndrome and Autism: A
Retrospective Study.”

Informagoes Uteis a serem coletadas em caso de suspeita de SD-TEA:

» Comportamento: pergunte especificamente sobre as dreas de comunicacdo/interacdo social,
interesses restritos, comportamentos repetitivos e alteracdes sensoriais. Se houver vdrios dominios
afetados

simultaneamente, isso indica que vocé deve buscar uma avaliacdo formal para autismo.

* Rastreadores potenciais para TEA incluem: SCQ - Questiondrio de Comunicacdo Social e SRS-2 -
Escala de Responsividade Social.

* Videos fornecidos pelo cuidador em diferentes locais e situacoes, particularmente em como
respondem no envolvimento/engajamento com outras pessoas, se possivel, com a finalidade de
enviar ao avaliador.

» Registros escolares, registros de terapia, registros médicos (videos ou relatoérios).

Para onde encaminhar o individuo para uma avaliagdo mais aprofundada do autismo:

* Centro de autismo de exceléncia

» Centros Universitarios sobre Deficiéncia, www.aucd.org

¢ Lista de clinicas médicas de sindrome de Down nos EUA:
https://www.dlobaldownsyndrome.org/researchmedical-care/medical-care-providers/

» Hospitalar (avaliacdo psicolédgica em ambulatérios ou consultérios)
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Lidando com Comportamentos Desafiadores
Consideragoes imediatas:

* Simplifique e monitore o ambiente - reduza locais de superestimulacdo, garantindo que rotinas
previsiveis

sejam seguidas.

* Pode ser necessdrio reduzir as expectativas sobre o individuo para ajudd-lo a ter o
comportamento mais regulado.

* Minimizar os distUrbios do sono que podem causar exacerbacdo dos problemas de
comportamento durante o dia.

» Considere medicamentos, se apropriado:

- Se houver uma condicdo de saude mental, o tratamento medicamentoso pode ser
benéfico.

- NGo é necessdrio ter uma avaliacdo formal para o autismo para identificar e tratar
condicdes médicas existentes ou para iniciar medicamentos para saude comportamental e mental,
se indicado.

- O uso cuidadoso de medicamentos psicotropicos pode ajudar tanto em situagcdes de curto
prazo (agudo) como a longo prazo (manutencdo).

- No cendrio acima, € importante dar tempo ao medicamento para fazer efeito e ndo forcar
terapia comportamental ou mudancas no estilo de vida, até que o individuo se estabilize e esteja
simplesmente se sentindo melhor.

- E importante revisar periodicamente os medicamentos para evitar polimedicacdo e para
ajustar as doses (utilizando as mais baixas possiveis, mas que ainda sejam eficazes). Pode valer a
pena considerar o desmame ou interrupcdo de alguns medicamentos assim que a estabilidade dos
sinfomas for alcancada por um longo periodo de tempo (> 9-12 meses).

- Para diretrizes de tfratamento farmacoterapéutico para adultos com sindrome de Down,
consulte, Farmacoterapia da Sindrome de Down. Opinido especializada em farmacoterapia
https://doi.org/10.1080/14656566.2018.1529167 1°
* Tente obter apoio comportamental ou pessoal em domicilio de um profissional qualificado.

Apoios Comportamentais Continuos

e Asinfervencdes para abordar as funcdes de comportamento acima incluem:

- Ensinar meios apropriados para obter os resulfados desejados.

- Reforcar e dar atencdo aos outros comportamentos ndo desafiadores.

- Tornar as tarefas/requisitos menores ou mais gerencidveis.

- Tentar substituir, e ndo parar, comportamentos autoestimulatérios.
* Planejar as intervencdes (por exemplo: apoio 1:1 para habilidades de vida didria e socializacdo,
para terapia comportamental).

10 pglumbo and McDougle, “*Pharmacotherapy of Down Syndrome.”
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» Garantir que o plano terapéutico e apoios comportamentais sejam apropriados e individualizados
pois sA0 essenciais para promoverem uma vida sauddavel para o individuo. Estudos mostram que hd
um beneficio da terapia comportamental para ajudar a construir estrutura, rotinas, diminuir a
ansiedade e aumentar a previsibilidade do "o que vem a seguir".
* Se desejado, um encaminhamento para intervencdes comportamentais pode ser iniciado sem um
diagndstico formal de TEA (considere o encaminhamento enquanto aguarda a avaliacdo).
» Considere avaliagcoes e intfervencoes sensoriais - geralmente fornecidas por um profissional da
Terapia ocupacional.
» Considere avaliagcdes e intervencoes de comunicacdo alternativa e aumentativa (CAA) -
geralmente fornecida por um fonoaudidlogo.
* Prepare documentacdo/relatérios em que a familia possa compartiihar com o empregador,
treinador de frabalho, terapeutas, e com o plano de saude ou outro provedor de seguro no caso
de um novo diagndstico (importante: um diagndstico adicional de TEA pode garantir a
elegibilidade para recursos adicionais na escola ou em servicos da comunidade). Recursos Uteis:

- Arco: https://thearc.org/

- Developmental Disability Administration (DDA), https://www.dshs.wa.gov/dda
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