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This brochure is designed to inform you (and your partner) about prenatal screening for Down’s I n d 1 C e
syndrome. The English brochure text is available on www.rivm.nl/zwangerschapsscreening.

Deutsch
Diese Broschiire bietet Ihnen (und Ihrem Partner) Informationen tiber das préanatale Screening

auf Down-Syndrom. Sie finden den deutschen Text der Broschiire auf der Internetseite
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Francais

Dans cette brochure vous (et votre conjoint ou compagnon) trouverez des informations sur le
dépistage prénatal du syndrome de Down.

Vous trouverez la version francaise de cette brochure sur
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Espariol

Este folleto le ofrece informacion (también a su pareja) sobre la prueba prenatal sobre el
sindrome de Down. El texto espafiol de este folleto lo encontrara en
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Portugués

Este folheto proporciona a si (e ao seu parceiro) informacéo sobre o exame pré-natal para
detecgdo da Sindrome de Down. O texto deste folheto em portugués encontra-se em
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.

Papiamentu

Den e foyeto aki bo (i bo partner) ta hafna informashon tokante e screening prenatal di e
sindrome di Down. Bo ta hania e kontenido di e foyeto aki na Papiamentu na
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening

Turkce

Bu brostir, Down sendromu i¢in dogum 6ncesinde uygulanan tarama testi hakkinda size (ve
esinize) bilgi verme amaciyla hazirlanmistir. Tiirkge metne su adresten ulasabilirsiniz:
www.rivin.nl/zwangerschapsscreening.
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1 O que pode ler nesta
brochura?

Este folheto proporciona a si (e ao seu parceiro) informacao sobre o teste de rastreio pré-
natal para detec¢do da Sindrome de Down.

Caso pense em fazer o teste de rastreio para a deteccdo da Sindrome de Down, tera
antes do exame uma conversacdo extensa com o seu obstetra, médico de familia ou
ginecologista. A informacdo nesta brochura pode lhe ajudar a se preparar para esta
conversacdo Depois da conversacao pode também consultar com calma a informacdo da
brochura.

O que é o teste de rastreio pré-natal?

Muitos futuros pais se perguntam se o seu filho ou filha terd boa satde. Isso é normal.
Felizmente, a maior parte das criangas nasce com boa satde. Como mulher gravida, tem na
Holanda a possibilidade de submeter o seu bebé antes do nascimento a um exame. Assim,
pode solicitar um exame para que seja determinada a probabilidade de que tenha uma
crianca com a Sindrome de Down. Este exame é denominado teste de rastreio pré-natal.

O teste de rastreio pode ser um motivo de tranquilidade relativamente a satde do seu
bebé. No entanto, pode ter um efeito contrario, e obriga-la a tomar decisoes dificeis. A
opcdo entre fazer ou ndo os exames e, no caso de um resultado desfavoravel, entre fazer
ou nao os exames seguintes, € uma decisdo pessoal. A qualquer momento pode optar por
finalizar o exame.

Existe uma brochura sobre o teste de rastreio pré-natal para a detec¢do de anomalias
fisicas, a ecografia de 20 semanas. Esta brochura encontra-se em www.rivm.nl/
zwangerschapsscreening. Também pode solicitar a brochura ao seu obstetra, médico de
familia ou ginecologista.



2 Sindrome de Down

O que é a Sindrome de Down?

A Sindrome de Down é uma anomalia congénita. Ela é causada por um cromossomo
‘extra’. Todas as células do nosso corpo contém cromossomos, e estes contém as nossas
caracteristicas hereditarias. Normalmente temos em cada célula dois exemplares de
cada cromossomo. Uma pessoa com a Sindrome de Down tem de um determinado
cromossomo (o cromossomo 21) néo dois, mas trés exemplares em cada célula.
Aproximadamente duas de cada 1000 criang¢as nascem com a Sindrome de Down.
Quando maior for a idade da mée, maior serd a probabilidade da Sindrome de Down.

Deficiéncia mental e problemas de saude

As pessoas com a Sindrome de Down padecem de deficiéncia mental leve a grave e tém
algumas caracteristicas visiveis. As criancas com a Sindrome de Down desenvolvem-se
mais lentamente, tanto fisica como mentalmente. Além disso, tém com maior frequéncia
anomalias fisicas e problemas de satide. O desenvolvimento e a gravidade dos problemas
de saude varia de uma crianca para outra.

Uma parte das crian¢as com a Sindrome de Down falece durante a gestacao. Quase a

metade das criancas com a Sindrome de Down nasce com um problema do coracéo.
Muitas vezes este problema pode ser solucionado mediante cirurgia. As vezes, as criancas
com a Sindrome de Down nascem com uma anomalia do aparelho digestivo, para o qual
é necessario uma cirurgia. Além disso, tém maior probabilidade de ter problemas com as
vias respiratorias, a audicao, os olhos, a fala e a imunidade contra infeccoes. As pessoas
com Sindrome de Down padecem também com maior frequéncia de leucemia ou da
doenca de Alzheimer.

Maior possibilidade de uma boa satde

Gracas aos melhores cuidados e maiores conhecimentos, as pessoas com Sindrome de
Down tém maiores possibilidades de ter uma boa satide do que antigamente. Além
disso, aumentou a expectativa de vida destas pessoas E actualmente ha também mais
possibilidades de que se desenvolvam.



3 O teste de combinacao

Com o teste de combinagdo verifica-se numa fase inicial da gestacao se ha uma
probabilidade aumentada de que o seu filho/filha tenha a Sindrome de Down. O teste ndo
implica em riscos para si ou para a crianca.

Este teste consiste numa combinacdo de dois exames:

1. um exame do seu sangue entre as semanas 9 e 14 da gestacao;

2. amedicao da prega da nuca da crianca. Esta medicéo é realizada com uma ecografia
feita entre a semana 11 e a semana 14 da gestacao.

Exame de sangue e medicao da prega da nuca

No exame de sangue, este é recolhido e examinado num laboratoério. Na medicao da
prega da nuca, é feita uma ecografia. Neste exame, tem lugar a medicdo da espessura de
um espaco com liquido na nuca do bebé. Esta camada delgada de liquido esta sempre
presente, também em criancas saudaveis. Quando maior for a espessura da camada,
maior serd a probabilidade de que o seu bebé padeca de Sindrome de Down.

O resultado é uma determinada probabilidade

Os resultados do exame de sangue e da medicéo da prega da nuca, em combinagdo
com a idade e a duracao exacta da gravidez, determinam a probabilidade de que o seu
bebé tenha a Sindrome de Down. O exame ndo determina com certeza se ha ou nédo a
Sindrome de Down Se o resultado indicar uma probabilidade aumentada de que o bebé
tenha a Sindrome de Down, lhe sera oferecida a possibilidade de fazer outros exames.

Probabilidade aumentada

Na Holanda considera-se uma probabilidade aumentada quando esta é de um para
200, ou maior. Uma probabilidade de um para 200 significa que de cada 200 mulheres
gravidas no momento do exame, uma mulher realmente esteja gravida de uma crianga
com a Sindrome de Down. As outras 199 mulheres nédo estdo gravidas de uma crianca
com a Sindrome de Down. Uma probabilidade aumentada (um para 200 ou mais) ndo
tem o mesmo significado que probabilidade grande.

Também nos casos de um resultado favoravel, hd uma pequena probabilidade de que o
seu bebé nas¢a com a Sindrome de Down ou outra anomalia (cromossomica). O examen
nao oferece certeza absoluta relativamente a satide da crianca.

Os exames feitos apos a ecografia, poderdo determinar se a sua crianca padece de
Sindrome de Down ou de outra anomalia cromossémica.

Uma prega da nuca mais espessa

Uma prega da nuca mais espessa ndo se manifesta somente em caso de Sindrome de
Down. Também em criancas saudaveis constata-se as vezes uma prega da nuca mais
espessa. Uma prega da nucaa mais espessa pode indicar também outras anomalias
cromossomicas e doencas fisicas do seu bebé. Quando a medida da prega da nuca é de
3,5 milimetros ou mais, lhe serdo sempre oferecidos outros exames, mesmo que 0o
resultado do teste de combinacao ndo implique numa maior probabilidade de Sindrome
de Down.



Qual papel desempenha a idade da mae? A exactiddo do teste de combinacio

A idade da mée tem influéncia sobre a probabilidade de que um bebé tenha a Sindrome A probabilidade média de que com o teste de combinacao seja detectada uma crianca
de Down e na exactidao do teste de combinacao. com Sindrome de Down na fase inicial da gestacdo, aumenta quando a idade da mae é

maior. A capacidade de previsao do teste é menor para as maes jovens do que para as
A probabilidade de uma crian¢a com Sindrome de Down maes com mais idade.

A probabilidade média de que uma crianca tenha a Sindrome de Down aumenta quando

a idade da mae € maior. Idade da mulher que esta gravida de Quantas criancas com a Sindrome de

uma crianca com Sindrome de Down Down sdo detectadas?

Idade da mae Probabilidade de uma crianca com
Sindrome de Down no momento do teste
26 - 30 anos 7 de 10
26- 30 anos 1a2de 1000
36 - 40 anos 9de 10

36- 40 anos 6 a 15 de 1000

Explicacao da tabela

Quando 10.000 mulheres de 30 anos estao gravidas, estdo, em média, gravidas 20 mulheres
de um bebé com Sindrome de Down. Se todas estas 20 mulheres fizessem o teste de
combinacao, seria detectado a Sindrome de Down em 14 mulheres, e em 6 nao.

Quando 10.000 mulheres de 40 anos estao gravidas, estao, em média, gravidas 150 mulheres
de um bebé com Sindrome de Down. Se todas estas 150 mulheres fizessem o teste de
combinagao, seria detectado a Sindrome de Down em 135 mulheres, e em 15 nao.

Explicacao da tabela
Quando 1000 mulheres de 30 anos estao gravidas, 2 delas estdo gravidas de um bebé com
Sindrome de Down. Isso significa que 998 mulheres estdo gravidas de um bebé sem Sindrome
de Down.
Quando 1000 mulheres de 40 anos estao gravidas, 15 delas estdo gravidas de um bebé com
Sindrome de Down. Isso significa que 985 mulheres estao gravidas de um bebé sem Sindrome
de Down.
O teste de combinac¢ao com gémeos
Ao estar gravida de gémeos, recebera um resultado em separado para cada crianca.
Se a probabilidade de Sindrome de Down for maior para um ou mais bebés, lhe serdao

oferecidos novos exames.



4 Novos exames

O resultado do teste de combinacao € uma determinada probabilidade. Quando ha uma
probabilidade aumentada, pode optar por novos exames para ter certeza. Estes novos
exames consistem numa bidpsia das vilosidades corionicas (entre 11 e 14 semanas de
gravidez) e numa amniocentese (ap6s 15 semanas de gravidez). Chama-se a estes testes,
nos quais podera ter certeza, também diagnostico pré-natal.

Em alguns casos pode também optar imediatamente por um diagnéstico pré-natal. Por
exemplo, caso tenha 36 anos ou mais. Ou se na sua familia ha anomalias congénitas. Ou
se toma determinados medicamentos que podem ser prejudiciais para o bebé.

Biopsia das vilosidades corionicas e amniocentese

Numa bidpsia das vilosidades coriénicas, é retirado e examinado uma pequena
quantidade de tecido da placenta. Numa amniocentese é retirado e examinado liquido
amniotico.

Em ambos os exames ha uma pequena probabilidade que estes provoquem aborto
espontaneo. Isto ocorre em trés a cinco de cada 1000 exames. A probabilidade que
isso ocorra é um pouco maior numa bidpsia das vilosidades coriénicas do que na
amniocentese.

Deseja mais informacao sobre a biopsia das vilosidades corionicas ou sobre a
amniocentese? Visite entdo www.prenatalescreening.nl
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5 Escolher de forma
consciente

Se vai ou néao fazer um teste de rastreio de Sindrom de Down, é uma decisao pessoal sua.
Se o teste revelar que tem uma probabilidade aumentada de ter um bebé com Sindrome
de Down, determinara pessoalmente se deseja ou ndo fazer outros exames.

O que deve considerar?

* quanto deseja saber sobre o seu bebé antes do seu nascimento?

* se o teste de combinacdo indicar que o seu bebé possivelmente padece de Sindrome
de Down, deseja ou ndo fazer os exames seguintes?

* 0s exames seguintes podem revelar que o seu bebé realmente tem a Sindrome de
Down. Como pode se preparar para isso?

* como encara a vida com uma crianca com a Sindrome de Down?

* que pensa de uma eventual finalizacdo prematura da gravidez em caso de uma
crianca com a Sindrome de Down?

Os exames seguintes podem indicar que esta gravida de uma crianca com Sindrome
de Down. Isso pode lhe obrigar a tomar uma decisdo dificil. Converse sobre isso com
0 seu parceiro, obstetra, médico de familia ou ginecologista. Caso decida interromper
prematuramente a gestacao, isso é possivel até as 24 semanas de gravidez.

Ajuda na escolha

Necessita ajuda para poder decidir entre fazer ou néo fazer o teste de rastreio da
Sindrome de Down? Neste caso pode sempre recorrer ao obstetra, médico de familia ou
ao ginecologista. Outra possibilidade é a ajuda digital na Internet para fazer uma escolha.
Esta ajuda facilitara a consideracdo das possibilidades, opgoes e objecgoes. Assim, podera
indicar para alguns argumentos e razoes a favor e contra o teste de rastreio pré-natal se
estas sdo aplicaveis ao seu caso. Em seguida a ajuda para fazer a escolha coloca numa lista
0s seus argumentos a favor e contra o teste de rastreio pré-natal. A ajuda para a escolha
encontra-se em www.prenatalescreening.nl e em
www.kiesbeter.nl/medischeinformatie/keuzehulpen
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6 O que mais deve saber

Caso pense em fazer o teste de rastreio para a deteccao da Sindrome de Down, tera
antes do exame uma conversacdo extensa com o seu obstetra, médico de familia ou
ginecologista. Recebera entao:

* informacao sobre o exame

* explicacdo sobre a maneira em que é realizado o exame

* explicacdo sobre o significado dos resultados

* informacdo sobre entre outras coisas a Sindrome

¢ (Caso tenha duvidas, esclareca-as durante a consulta.

Quando recebera o resultado?
Quando receba o resultado, depende do exame e isso varia por obstetra, médico de
familia e/ou hospital. Serd informada sobre isso antes do exame.

Custos e reembolsos do teste de rastreio pré-natal
A conversacao extensa sobre o exame com o seu médico de familia, obstetra ou
ginecologista, é ressarcida pelo seguro de satide basico.

O teste de combinacgao somente é ressarcido a partir do seguro de satide basico:
* caso tenha 36 anos ou mais.
* caso tenha uma indicacao reconhecida para o diagnostico pré-natal

Caso ainda néo tenha 36 anos e ndo tenha uma indicacao reconhecida, pode recorrer ao
obstetra, médico de familia ou ginecologista com as suas perguntas sobre os custos do
teste de combinacao.

Os custos da consulta e eventualmente do teste de combinacdo somente sdo ressarcidos
quando quem realiza o teste de rastreio tem um acordo com um centro regional para
testes de rastreio pré-natal. Recomendamos que se informe previamente sobre isso

com o seu obstetra, médico de familia ou ginecologista. Através de www.rivm.nl/
zwangerschapsscreening e em seguida 'teste para a deteccdo da sindrome de Down’ e
‘custos’, pode ver qual obstetra, ginecologista ou médico de familia na sua regido tem um
acordo com o centro regional. Além disso é recomendavel verificar se o segurador tem
um contrato com quern realiza o teste de rastreio. Informe-se a este respeito com o seu
segurador.

Reembolso dos novos exames

No caso de uma probabilidade maior da Sindrome de Down, tera direito a outros exames
(biopsia das vilosidades corionicas ou amniocentese). Estes exames sdo entdo ressarcidos
pelo seu segurador. Em mulheres de 36 anos ou mais e em mulheres com uma indicacao
meédica, os outros exames sdo igualmente ressarcidos sem que seja primeiramente
realizado um teste de rastreio pré-natal.

15



7 Mais informacao

Internet

A informacao nesta brochura encontra-se também na Internet, em
www.rivim.nl/zwangerschapsscreening e em www.prenatalescreening.nl.

Ali encontrara também ajuda para fazer uma escolha. Além disso, encontrara mais
informacoes bésicas sobre o teste de rastreio pré-natal, os exames que se seguem ao teste
de rastreio pré-natal e anomalias congénitas. Outros sitios web com informacéao sobre o
teste de rastreio pré-natal:

www.zwangernu.nl

www.zwangerwijzer.nl

www.kiesbeter.nl

www.nvog.nl

www.knov.nl

Folhetos e brochuras

Deseja saber mais sobre os exames e doencas nesta brochura? Peca entao as folhas de
informacao ao seu obstetra, médico de familia ou ginecologista. Ha folhas de informacao
sobre:

* Ecografia de 20 semanas

e Sindrome de Down

» Espinha bifida e cranio bifido

Pode também descarregar essas folhas de informacéo de
www.rivim.nl/zwangerschapsscreening e www.prenatalescreening.nl

Deseja saber mais sobre outros exames durante e apo6s a gravidez, como o exame de
sangue padrdo em mulheres gravidas para verificar o grupo sanguineo e doencas
infecciosas? Peca ao seu médico de familia, obstetra ou ginecologista o folheto Zwanger!
(Gravida) ou visite www.rivin.nljzwangerschapsscreening
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Organizacoes e enderecos

O Erfocentrum

O Erfocentrum € o centro nacional de conhecimento e informacéo sobre hereditariedade,
gravidez e doencas hereditérias e congénitas.

www.erfocentrum.nl, www.prenatalescreening.nl, www.erfelijkheid.nl,
www.zwangernu.nl, www.zwangerwijzer.nl

E-mail Erfolijn: erfolijn@erfocentrum.nl Erfolijn: 0900 - 66 555 66. O Erfolijn esta
acessivel de sequnda-feira a quinta-feira das 8.30 as 11.30 horas (€ 0,25 por minuto).

Fundacédo Sindrome de Down

Esta é uma associacao de pais que defende os interesses das pessoas com Sindrome

de Down e os seus pais. Pode recorrer a esta fundacdo para mais informacao sobre a
Sindrome de Down. A fundacao apoia também pais com uma crian¢a recém-nascida com
Sindrome de Down.

www.downsyndroom.nl

E-mail: helpdesk@downsyndroom.nl

Telefone: 0522 - 28 13 37.

RIVM

O RIVM coordena a pedido do Ministério de Saude Publica, Bem-estar de Desportos (VWS)
e com a autorizacdo dos grupos profissionais médicos, o teste de rastreio para a detecgdo
da Sindrome de Down e outras anomalias fisicas. Para mais informacao:
www.rivim.nl/zwangerschapsscreening

Centros regionais

Os oito centros regionais sao titulares da autorizacao para este teste de rastreio. Estes
centros firmam contratos com executores do teste de rastreio e sdo responsaveis pela
garantia de qualidade regional. Para mais informacéao sobre estes centros regionais, visite
www.rivim.nl/pns/down-seo/organisatie
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8 O uso dos seus dados

Investigacao cientifica

Colofao

O contetido desta brochura foi desenvolvido por um grupo de trabalho. Neste grupo
de trabalho estdo entre outras as organizacoes de médicos de familia (NHG), obstetras
(KNOV), ginecologistas (NGOV), ecografistas (BEN), o Erfocentrum, a associacdo de
organizacoes de pais e pacientes (VSOP) e o RIVM.

© Centraal orgaan, RIVM
Esta brochura descreve a situagdo com base nos conhecimentos disponiveis. Os redactores

da brochura ndo sdo responsdveis por eventuais erros ou dados inexactos. Para um
assessoramento pessoal, pode recorrer ao seu obstetra, médico de familia ou ginecologista.

Deze brochure over de screening op Downsyndroom vindt u ook via www.rivm.nl/

zwangerschapsscreening
Os obstetras, ginecologistas, médicos de familia, ecografistas e outros profissionais
obstétricos podem encomendar exemplares adicionais desta brochura através do sitio

web www.rivim.nl/pns/folders-bestellen

Desenho: Editora RIVM, Dezembro de 2010
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