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PREFACIO

Sao as necessidades sociais, a evolu¢io do conhecimento e o empe-
nho de muitos que promovem as mudangas. Tendo em conta que um
bom futuro tem por base decisoes acertadas no presente, reuniu-se uma
equipa de exceléncia que produziu este necessario e relevante livro.

A procura dos servigos de pediatria das sociedades evoluidas vem
vindo a aumentar. Apesar da qualidade de satde pediatrica ser incom-
paravelmente melhor no presente, a doenga crénica domina agora os
cuidados pediatricos, sendo que as patologias do neurodesenvolvi-
mento compoem as principais ocorréncias.

Cerca de um quinto da faixa etdria infantil tem algum problema
de neurodesenvolvimento, e estamos a reportar-nos a paises desen-
volvidos. Deste quinto, os problemas de comportamento s3o os mais
frequentes. Tém implicagdes negativas ao longo da vida, na aprendiza-
gem escolar e adaptagdo social, requerendo o cuidado de profissionais
de diferentes disciplinas, com formagio especifica, desde a Pediatria a
Medicina de adultos.

Contam-se entre estes as perturbagoes de hiperatividade e défice de
atengdo e outros comportamentos disruptivos como os de oposi¢io e
da conduta.

A maioria destas perturbagdes € resultante de disfun¢oes neurologi-
cas de inicio precoce, no periodo de desenvolvimento neuronal e suas
conexoes sindpticas. Contudo, algumas sio resultantes de paradigmas
das sociedades evoluidas.

Na verdade, os grupos sociais modernos pautam-se pela padroniza-
¢ao e pelas normas. Nos nossos dias, pretende-se que todas as criangas
aprendam — e se comportem — de acordo com uma média programa-
tica, com base no sucesso académico e mais tarde econémico. Mas o
desenvolvimento psicomotor e a maturagio comportamental e emo-
cional, tal como o crescimento, apresentam variabilidade. Deste modo,
tem de se adequar o programa de aprendizagem e a metodologia a
crianga, € ndo o inverso, evitando-se assim comportamentos disrupti-
vos, desafiantes ¢ mau sucesso escolar.

E aqui que um bom diagnéstico é fundamental. S6 clinicos com
boa formagdo e integrados em equipas multidisciplinares sdo capazes
de o fazer. A categorizagio por entidades diferenciadas de diagnostico
das patologias do neurodesenvolvimento nem sempre ¢é ficil, sendo
frequente a coexisténcia de diferentes quadros clinicos ou comorbili-
dades, ou seja, patologias associadas. Se ¢ verdade que um dos maiores



avangos na drea da investiga¢do cientifica se reporta as neurociéncias
e biotecnologia, o cérebro em desenvolvimento mantém-se ainda dos
orgios mais desconhecidos da ciéncia.

Continuamos a primar, neste ambito patologico, pela auséncia de
biomarcadores que sejam uteis para o diagnéstico e prognostico, ao
contrario do que se passa com a maioria das doengas que afetam outros
Orglos.

A metodologia de diagnoéstico continua assim a basear-se exclusiva-
mente nos sintomas da crianga ¢ meio envolvente, e em instrumentos
clinicos, cuja aplicagio e interpretagio dependem da experiéncia da
equipa.

A etiologia é complexa e heterogénea, ¢ a fisiopatologia é desconhe-
cida na grande maioria dos casos. Recentemente, estudos de correlagio
genotipo-fenédtipo vém demonstrando um conceito de espectro clinico
alargado entre as doengas do neurodesenvolvimento e neuropsiquia-
tricas, considerando-as num continunm bioldgico e clinico da crianga
ao adulto.

A Histéria da Medicina tem demonstrado que o plano terapéutico
¢ a otimiza¢do do prognostico sdo facilitados por uma abordagem
médica baseada nos mecanismos biologicos que lhe estio subjacentes.
Este principio nao se aplica ainda a grande maioria destas perturbagoes.
E a interven¢do multidisciplinar assente nos pilares da satide, da edu-
cagdo e sociais que maximiza as competéncias ¢ a integra¢do social da
populagdo com problemas.

Ao mesmo tempo, ¢ possivel controlar farmacologicamente alguns
sintomas, o que permite melhorar a qualidade de vida destas criangas
¢ familias.

O nosso Pais, lider em satide materno-infantil, tem-se pautado pelo
esfor¢o em evoluir neste campo. Num levantamento nacional de recur-
sos ¢ necessidades de Pediatria do Neurodesenvolvimento, levado a
cabo pela nossa sociedade cientifica e publicado em 2012, concluiu-se
que o namero total de consultas de neurodesenvolvimento /desenvol-
vimento no ambito dos hospitais ou servigos de Pediatria representava
cerca de 11% do total de consultas de Pediatria (mais de uma em cada
dez). A consulta individualizada de hiperatividade era a segunda mais
frequente.

Este mesmo estudo revelou que ainda nao era regra o trabalho em
multidisciplinaridade, nem a dedicagao exclusiva das equipas a esta pro-
blematica. O tempo de espera era entdo inadmissivel, apresentando
uma mediana de seis meses.
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Mas as perguntas para o futuro, sobre que recursos humanos recru-
tariam e que consultas especificas implementariam para corrigir a
situagao, respondeu-se que os servigos aumentariam o quadro médico
em 50% e contratariam outros profissionais para trabalho conjunto e
exclusivo, referindo especificamente: psicélogos, terapeutas da fala,
docentes, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e técnicos do Servico
Social. As consultas que com mais frequéncia foi manifestado interesse
em criar eram as de hiperatividade.

Desde entido, a divulgacao deste tema e o empenho dos profissionais
nao deixam duvidas aos gestores da satide de que se trata de uma area
prioritdria.

Num futuro que ndo se espera longinquo pretende-se a identificagio
de biomarcadores e via/s fisiopatologica/s com o fim de se conse-
guir para estas doengas cerebrais o que ja se obteve para outras, que ¢é
uma intervengao farmacoloégica personalizada e especifica de «precision
medicine».

O presente livro, rigoroso e abrangente, com base no conheci-
mento fundamentado na melhor evidéncia cientifica atual, responde
de um modo pratico e simples a muitas das questoes afloradas neste
preambulo.

Deseja-se-lhe o melhor sucesso em prol da satide e bem-estar das
criangas.

Parabéns a equipa!

Guiomar Oliveira

Consultora de Pediatria — Neurodesenvolvimento
Presidente da Sociedade de Pediatria

do Neurodesenvolvimento da

Sociedade Portuguesa de Pediatria

Janeiro de 2014
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INTRODUCAO

Nos tltimos 30 anos, a pediatria tem contribuido de forma extraor-
dindria para melhorar a satide das criangas portuguesas. Os ganhos
de satide foram profundos na neonatologia, nos cuidados médicos na
doenga aguda e na vigilancia da satade fisica das criangas.

Esta evolugdo torna hoje relevante o acompanhamento do desenvol-
vimento psicomotor ¢ comportamental da crianga. Dito de forma mais
simples: depois de tratar da satde fisica da crianga, os pediatras tém-se
debruc¢ado sobre a satide psiquica da crianga. Na realidade, nos dias
de hoje, nas consultas de vigilincia de satde, as maiores preocupagoes
dos pais relacionam-se com problemas comportamentais. O conheci-
mento destes problemas tem evoluido cientificamente ao longo dos
ultimos anos, de tal forma que hoje sao identificadas novas doengas ¢
perturbagdes. Por sua vez, a evolugdo cientifica obrigou a diferenciagio
da pediatria em novas dreas, como ¢ o caso da pediatria do desenvolvi-
mento ou do neurodesenvolvimento.

E desta forma que se chega a Perturba¢io de Hiperatividade ¢ Défice
de Atengido (PHDA).

Esta entidade clinica existe como diagnostico formal, nos padroes
atuais, hd cerca de 30 anos, sabendo-se que atinge cerca de 5 a 8% das
criangas em idade escolar. Ou seja, em Portugal, estima-se que haja pelo
menos 80 mil criangas com PHDA. Estes nimeros permitem concluir
que esta perturbagido tem um ambito e dimensio muito relevantes.

Apesar dos novos conhecimentos cientificos, ha ainda muitas pes-
soas, nomeadamente professores ¢ pais, que continuam a entender que
as dificuldades comportamentais das criangas com PHDA sao meras
faltas de educagio.

Na sala de aula, ha criangas que ndo param quietas, tiram o lapis ao
colega do lado, levantam-se porque lhes falta a borracha, estio sempre
a mexer-se, outras estio muito sossegadas, mas sem ouvir nada do que
a professora estd a dizer, pois estao «na lua». Outras ainda, porque nio
sdo capazes de estar com ateng¢ao na aula, fazem partidas, dizem gragas,
algumas lideram traquinices ¢ os colegas acham que esses colegas sio
0 Maximo.

Em casa, ndo sio capazes de fazer os trabalhos seguidos, levantam-se
a toda a hora por mil necessidades inventadas, muitas vezes sao desobe-
dientes, tendo os pais que repetir as ordens até a exaustao; outras nunca
tém sono para irem para a cama. Quando tém irmdos, sio frequentes
lutas e mais recriminagoes dos pais. Algumas criangas, mesmo quando

—
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veem um filme que lhes agrada, estdio sempre em movimento: a dar a
perna ou a mexerem-se no sofd. No fim-de-semana, quando as familias
saem com amigos, sao raros os momentos de conversa tranquila que os
pais conseguem ter com os outros adultos. Muitos pais s6 conseguem
respirar quando as criangas finalmente adormecem, mas ai jd sdo quase
horas de eles préprios também irem dormir...

Todos estes exemplos sio realidades do quotidiano de quem cuida
de criangas com PHDA. E nao ¢ exagero afirmar que uma sala de aula
ou um jantar de familia podem levar a exaustao os adultos envolvidos.

Por tudo o que referimos, compreende-se que as criangas com
PHDA possam ter problemas de insucesso escolar, dificuldades de rela-
cionamento com os colegas, bem como dificuldades na relagio com
pais e professores, com a consequente baixa de autoestima.

Mas com apoio adequado e individualizado, se puderem usufruir
de intervengao multimodal e pluridisciplinar, estas criangas modificam
substancialmente o seu comportamento. Provavelmente, muitos dos
leitores ja tiveram oportunidade de constatar isso mesmo nos seus
filhos, nos filhos de amigos, ou nos vossos alunos.

A verdade é que as criangas com PHDA tém um antes ¢ um depois,
se forem bem acompanhadas.

As novas dreas de conhecimento, nomeadamente quando ha neces-
sidade de interven¢ao multidisciplinar, implicam uma organiza¢io de
cuidados dificil e dispendiosa. No nosso pais, incluindo a drea metropo-
litana de Lisboa, ha poucos recursos qualificados, abrangentes e acessi-
veis, de apoio a criangas com PHDA.

Como pediatra, tenho consciéncia da dimensio do problema, do
seu elevado impacto social, da enorme pressao sobre estas criangas e
suas familias, em parte devido a divulgagdo que a comunicagao social
tem feito desta perturbagio, e da escassez de solugdes economicamente
acessiveis.

Por todas estas razoes, quando em 2001 aceitei o desafio de orga-
nizar, implementar e dirigir um novo Servi¢o de Pediatria, alias, o pri-
meiro servi¢o do pais de um hospital privado, o neurodesenvolvimento
estava incluido no projeto inicial. Desde entao, tenho-me empenhado
na organizagio de uma Unidade de Pediatria do Neurodesenvolvi-
mento multidisciplinar e de elevada qualidade técnica ¢ humana: uma
unidade que fac¢a a diferenga.

A equipa desta unidade tem vindo a crescer de forma sustentada,
tem aumentado a sua diferencia¢do e alargado os tipos de interveng¢io
junto das criangas.
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Como parte integrante deste crescimento, diferencia¢io ¢ huma-
nismo, envolvemo-nos recentemente num projeto de empreendedo-
rismo social junto de criangas com PHDA. Este projeto, que denomi-
namos Clube PHDA, tem por missao social a melhoria da qualidade
de vida de crian¢as com PHDA e seus familiares, potenciando a inte-
gracdo social e o sucesso futuro através da intervengao direta nos varios
ambientes em que a crianga se move — meio familiar e escola. Os prin-
cipais servigos sdo um website com secgoes especificas para pais, pro-
fessores, auxiliares e para as proprias criangas, ¢ a realizagdo de agoes
de formagao presenciais, gratuitas, para pais, professores, psicologos
escolares e assistentes operacionais.

Na sequéncia do Clube PHDA, a editora Verso de Kapa langou-nos
mais um desafio: editarmos um livro sobre PHDA escrito por pedia-
tras, neuropediatras, pedopsiquiatras, psicélogos e outros técnicos com
intervengoes distintas nas criangas, ¢ que possibilitasse aos leitores inte-
ressados uma visao abrangente desta perturba¢io. Porque entendemos
este livro como o prolongamento natural do Clube PHDA, juntimos
esfor¢os e o resultado ¢ o livro que tem em maos.

Sendo os textos escritos por diversos especialistas com interveng¢io
em criangas com PHDA, cada um trouxe o seu cunho pessoal para este
livro. Entendemos que esta multidisciplinaridade seria enriquecedora,
bem como os diversos estilos de escrita.

Porque somos uma equipa, pudemos criar um manual de referén-
cia, de leitura acessivel, para pessoas interessadas, nomeadamente pais
e professores. O livro revisita a histéria da PHDA para percebermos
as suas causas, as diversas apresentagoes clinicas, modos ¢ critérios de
diagnostico, depois evidencia as implicagdoes na vida quotidiana dos
envolvidos e apresenta estratégias praticas, possiveis intervengdes no
comportamento e terapéuticas. A contribui¢do de uma professora, com
a perspetiva de quem estd diariamente na sala de aula, é outra mais
valia. O livro aborda ainda os diferentes problemas associados a PHDA,
fala da sua evolugio e finaliza com testemunhos de pais e criangas.

Acreditamos que este livro ¢ mais uma oportunidade de fazer a dife-
reng¢a na vida das criangas, que s3o o futuro da sociedade. Sabemos
que as criangas com PHDA podem ser bem-sucedidas e serem adultos
realizados.

Ana Serrido Neto
Lisboa, Marco de 2014



