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ARTIGO DE REVISAO

A criancga e o adolescente com problemas do desenvolvimento
no ambulatorio de pediatria

Children and adolescents with developmental disabilities in the pediatric outpatient clinic

Luci Pfeiffer Miranda!, Rosa ResegueZ, Amira Consuelo de Melo Figueiras>

Resumo

Objetivo: revisar a literatura e os principios bésicos sobre o
atendimento ambulatorial da crianga e do adolescente com altera-
¢des no desenvolvimento, salientando os aspectos da prevencdo,
deteccdo e intervengdo precoce, inclusdo e reabilitacdo.

Fonte de dados: pesquisa nas bases de dados Medline, Lilacs,
nas publicacdes de comités cientificos, de institui¢des para portado-
res de necessidades especiais e protocolos sobre assisténcia ambula-
torial em centros de referéncia para criancas e adolescentes portado-
res de deficiéncias.

Sintese dos dados: esta populagdo-alvo apresenta, além dos
problemas de satde tipicos de sua faixa etdria, os relacionados a sua
patologia de base, ou as conseqiiéncias dessas. Este artigo traz ao
pediatra as principais causas de distirbios de desenvolvimento e as
caracteristicas de cada forma de deficiéncia, ressaltando os cuidados
necessdrios na sua abordagem nos ambulatérios de pediatria.

Conclusdes: o censo brasileiro de 2000 aponta que 14,5% da
populagdo brasileira apresenta algum tipo de deficiéncia, posicio-
nando os problemas de desenvolvimento como um dos mais preva-
lentes agravos da infancia e da adolescéncia. Assim sendo, todo
pediatra ha que estar atento ao desenvolvimento das criangas e
adolescentes e aos fatores que possam influir sobre ele. Do pediatra
depende a prevencao, o diagndstico precoce e o tratamento em tempo
habil, sendo insubstituivel na coordenacio da assisténcia multidis-
ciplinar, bem como na inclusdo desta clientela na assisténcia basica
a saide, fundamentais na definicdo do progndstico e da qualidade de
vida dos portadores de deficiéncias.
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Abstract

Objective: toreview the literature on outpatient care of children
and adolescents with developmental disabilities, focusing on
prevention, early diagnosis, treatment, outcomes and rehabilitation.

Sources of data: search of Medline and Lilacs databases;
publications of scientific committees of institutions for children
with special needs; and outpatient care reports of reference centers
for the treatment of children and adolescents with mental and
developmental disabilities.

Summary of the findings: this population presents health
problems associated with the basic pathology and its consequences
in addition to the usual problems of the specific age group. The
etiology of developmental disorders and the main characteristics of
each type of disability are discussed. Special attention is given to
outpatient pediatric care.

Conclusions: the most recent study of the Brazilian population,
performed in 2000, showed that 14.5% of this population presented
some type of developmental deficiency. Therefore, developmental
problems are one of the most prevalent health problems among
children and adolescents. Consequently, pediatricians need to be
prepared to evaluate and identify factors that may influence normal
children development. Pediatricians are responsible for prevention,
early diagnosis and coordination of the multidisciplinary treatment
of these patients in addition to basic medical assistance, which is
essential to guarantee the patients’ good quality of life.

J Pediatr (Rio J) 2003;79(Supl. 1):S33-542: child development,
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rehabilitation.
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Introducao

De acordo com dados da Organizacio Mundial de
Saide — OMS, em tempos de paz, pelo menos 10% das
criangas de qualquer pais nascem ou adquirem impedimen-
tos, fisicos, mentais ou sensoriais, que interferirdo no seu
desenvolvimento!.

Em nosso pais, o censo de 2000 aponta para uma
prevaléncia de cerca de 24,5 milhdes de pessoas portadoras
de deficiéncia, o que corresponde a 14,5% da populagcdo
brasileira2. No entanto, segundo documento do Ministério
da Satde, em 1991, apenas 2% destes individuos recebiam
algum tipo de assisténcia, quer seja da iniciativa privada ou
do setor publico, verificando-se inexpressivo avango nessa
situagio?.

Asraizes dessa situacgio estdo no processo historico das
politicas publicas referentes a assisténcia em satde e reabi-
litagdo desses individuos, que, ao longo dos anos, caracte-
rizou-se pelo repasse de recursos financeiros para institui-
coes filantrépicas, mantendo a atengdo a defici€ncia no

ambito do assistencialismo e humanitarismo3.

Considerando-se os nimeros acima, tem-se uma preva-
l&éncia muito maior de criangas e de adolescentes portadores
de deficiéncia do que de qualquer outra patologia e, no
entanto, eles ndo estdo incluidos nos protocolos de atendi-
mento, na maioria dos ambulatdrios gerais de pediatria.

Ascriancgas e adolescentes com alteragdes no seu desen-
volvimento apresentam caracteristicas diversas na necessi-
dade de assisténcia, de acordo com sua doenca de base e das
limitacdes que lhes sdo impostas por ela, mas também estdo
sujeitas a todos os quadros infecciosos e problemas gerais,
ditos préprios da infancia e da adolescéncia.

E preciso, portanto, que o pediatra esteja instrumentali-
zado para incluir o portador de necessidades especiais em
suarotina de ambulatério. Neste artigo, serdo abordados os
aspectos mais voltados ao desenvolvimento neuropsicomo-
tor da crianca e suas disfun¢des, bem como as principais
caracteristicas das criangas e adolescentes portadores de
deficiéncias e suas necessidades especiais, visando definir
o papel do pediatra, tanto na prevengao e deteccio precoce
dos distirbios de desenvolvimento como na assisténcia a
saude desses individuos.

Conceito de desenvolvimento

Conceituar o que vem a ser desenvolvimento nao é tdo
simples, variando segundo o referencial tedrico que se
queira adotar e os aspectos que se queira abordar. Para o
pediatra, tem-se a defini¢do cldssica de Marcondes et al.
(1991)*, que diz que “desenvolvimento é o aumento da
capacidade do individuo na realizagéo de fungdes cada vez
mais complexas”;ja o neuropediatra certamente pensara na
maturagdo do sistema nervoso central; da mesma forma, o
psicélogo estard pensando nos aspectos cognitivos, na
inteligéncia, na inter-relacdo com o meio ambiente; en-
quanto que o psicanalista dard mais énfase as relacdes e a

constitui¢do do psiquismo?.
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Num conceito mais amplo, desenvolvimento infantil é
um processo que se inicia desde a vida intra-uterina e
envolve vdrios aspectos, como o crescimento fisico, a
maturacdo neuroldgica e a construcao de habilidades rela-
cionadas ao comportamento, as esferas cognitiva, social e
afetiva da crianca. Tem como produto tornar a crianga
competente pararesponder as suas necessidades e as do seu
meio, considerando seu contexto de vida.

Fatores de risco para distarbios do desenvolvimento

Define-se como fatores de risco uma série de condi¢des
biolégicas ou ambientais que aumentam a probabilidade de
déficits no desenvolvimento neuropsicomotor da crianga®.
Esta defini¢do, embora didética, nem sempre € facilmente
utilizada na prética cotidiana, uma vez que em muitas
situacdes hd a superposigio de fatores bioldgicos e ambien-
tais, acarretando uma maior probabilidade da ocorréncia de
danos®?. Alguns autores separam dos biolégicos os riscos
ditos estabelecidos, referindo-se a desordens médicas defi-
nidas, como os erros inatos do metabolismo, as malforma-
¢oes congénitas, a sindrome de Down e outras sindromes

genéticas 0,

Osriscos ambientais, relacionados ao meio familiare ao
ambiente geral em que a crianga e o adolescente vivem,
manifestam-se pela omissdo ou agcdo, como oferta precéria
da assisténcia a sadde, falta ou desinteresse de recursos
sociais e educacionais, auséncia de politicas e acdes de
prevencgdo de acidentes, violéncia e outros’?. Estiio, em
parte relacionados com a miséria, mas ndo unicamente
dependentes dela, pois muitos deles, como os acidentes, a
negligéncia e as outras formas de violéncia doméstica
acontecem em todos os niveis socioecondmicos (Tabela 1).

As criancas consideradas como de muito alto risco, ou
seja, aquelas com peso de nascimento inferior a 1.500g e
intercorréncias neonatais muito importantes, sempre que
possivel, devem ser acompanhadas em centros de referén-
cia com equipe multidisciplinar, com vistas a detec¢do e
intervengdo precoces a qualquer sinal de distirbio do de-
senvolvimento. No atendimento a essas criangas, é funda-
mental a realizac@o de algumas recomendacdes, como:

— documente toda investigacdo, diagndsticos e tratamen-
tos efetuados, entregando cdpia para a familia. Isto
evitard a repeti¢do de exames e orientard outros pedia-
tras no acompanhamento futuro;

— oriente bem a familia sobre a necessidade e o porqué de
acompanhamento diferenciado;

— encaminhe para outras avaliag¢des e especialistas, quan-
do indicados, em tempo habil para tratamento;

— promova a interagdo mae-bebé, estimulando o pegar, o
tocar, acariciar, a conversa, mesmo nas UTIs e para os
bebés gravemente enfermos;

— o diagnéstico funcional é suficiente para o encaminha-
mento para intervencao precoce;

— estejasempre atento a vigilancia do desenvolvimento, e
ndo hesite em solicitar a colaboracdo de outros especia-
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listas ou profissionais de outras dreas quando perceber
atraso ou déficits.

Deteccio precoce dos distiirbios do desenvolvimento

A identificacdo e intervengdo precoces sdo fundamen-
tais para o progndstico das criangas com distirbios do
desenvolvimento, o que faz da avaliacdo deste processo

parte indispensével de toda consulta pedidtrica!l.

De uma forma geral, quanto maior a gravidade da
alteracdo do desenvolvimento de uma crianga, maior € a
precocidade de suaidentificagdo pelo pediatra, assim como
o comprometimento motor € mais percebido do que altera-
coes de linguagem e cognitivas, comumente diagnosticadas
somente ap0s trés ou quatro anos de idade, o que retarda o
tratamento e a possibilidade de reabilitagio!l.

A avaliag@o do desenvolvimento inicia-se no momento
em que a familia entra no consultério e deve prolongar-se
durante a anamnese e o exame fisico da crianca, sendo
muitas vezes necessdria sua continuidade em outras consul-

tas, assim como o parecer de outros profissionais!!.

E fundamental o conhecimento do contexto familiar e
social em que a crianca encontra-se inserida, bem como
dados sobre o momento da familia em que a crianca foi

Tabela 1 - Principais fatores de risco para alteracdes no desen-
volvimento

Biologicos
Pré-natais Problemas maternos como hipertensao, diabetes e
cardiopatias

Infecgdes congénitas

Incompatibilidade Rh

Uso de dlcool ou drogas durante a gestagdo

Prematuridade

Baixo peso de nascimento, principalmente o peso
inferior a 1.500g

Retardo do crescimento intra-uterino

Hipdxia neonatal grave

Hiperbilirrubinemia

Distirbios metabdlicos graves, como hipoglicemia
por hiperinsulinismo

Hemorragiaintracraniana

Crise convulsiva no periodo perinatal

Infecgdes

Perinatais

Pdés-natais Meningites, encefalites ou outras infec¢des graves

Traumatismos intencionais ou ndo intencionais

Estabelecidos
Sindromes genéticas-cromossdmicas
Erros inatos
Malformacdes congénitas

Ambientais
Cuidados precarios a satde e ou educacio
Fatores socioecon6micos
Ambiente familiar e/ou meio desfavoravel
acidentes
violéncia
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gerada, se a gestacdo foi ou ndo desejada, quais as fantasias
da mae e familiares sobre a crianca, quem € o responsavel
pelos seus cuidados, como € suarotina de vida e quais foram
as mudancgas ocorridas nas relagdes familiares apds o nas-
cimento da mesma!l-12,

Deve-se obter, também, os dados relacionados a possi-
veis fatores de risco para distirbios do desenvolvimento,
desde a concepcdo a época de inicio das aquisicdes de
habilidades da crianga, sendo também de grande importan-
cia a opinido dos familiares sobre o processo evolutivo de
sua crianga. H4 consenso na literatura de que os pais sdo
bons observadores e detectores acurados das deficiéncias
observadas nos filhos, mostrando uma alta sensibilidade,
especificidade e valor preditivo da sua opinido na detec¢io

de problemas no desenvolvimento dos mesmos!3.

O exame fisico geral e neuroldgico, a avaliagdo senso-
rial e das aquisi¢des da crianga compdem o tripé da avali-
acio do seu desenvolvimento!!.

Nos lactentes, € importante o oferecimento de algum
objeto que chame a atencdo da crianga, verificando-se seu
interesse, sua coordenagdo e interacdo com sua mie e
examinador. Nas criangas maiores, a linguagem, lucidez e
localizag@o no tempo e espago devem ser avaliadas. Lapis
e papel sdo ferramentas auxiliares importantes, pois, atra-
vés de desenhos ou tarefas elementares de escrita, pode-se
perceber dados importantes quanto a compreensao, habili-
dades e motricidade!!-12,

No exame fisico, algumas caracteristicas podem sugerir
doencas que cursam com alteragdes no desenvolvimento,
sendo importante estar atento para os parimetros de peso,
estatura e perimetro cefalico; observar a presenca de ano-
malias congénitas e a presenca de alteracdes dermatolégi-
cas, pois é comum a associagdo de alteracdes do desenvol-
vimento com sindromes neurocutineas. Atencdo especial
deve ser dada a palpacgdo da regido abdominal a procura de
visceromegalias, que sdo freqiientes em uma série de pato-
logias do desenvolvimento!!.

A avaliacdo do sistema sensorial, principalmente da
audi¢do e visdo deve ser feita desde os primeiros meses e
serd objeto de detalhamento quando se abordar as caracte-
risticas de cada apresentacao das deficiéncias.

A avaliacdo das habilidades da crianga é parte importan-
te no processo diagndstico. Na literatura, sdo indmeras as
escalas de desenvolvimento existentes, sendo a maioria
baseada na Escala de Gesell. Essas escalas tém algum valor
no processo de avaliacdo como sistematizadoras do exame
e, na nossa opinido, apenas durante os primeiros anos de
vida da crianca, fase em que existe predominio do aspecto
biolégico-maturacional no processo de desenvolvimento.
Por serem baseadas em populacdes de contextos culturais
muito distintos, fica dificil sua aplicagdo em criancas mai-
ores. Além disso, as escalas medem geralmente o que a
crianca faz, ndo sendo capaz de apreender o desenvolvi-
mento como um processo, € nem de vislumbrar o potencial
da crianga!2.
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Principais apresentacoes clinicas

Classicamente, as deficiéncias estdo subdivididas em
mental, fisica, sensorial — auditiva ou visual — e mista, na
qual todos os tipos de déficits e limitagdes podem estar
presentes!. Nesta classificacdo, achamos importante agre-
gar os pacientes com distirbios pervasivos do desenvolvi-
mento.

As criancas e adolescentes especiais e suas necessidades
especiais

Frente a uma crianca ou adolescente com necessidades
especiais, € freqiiente a ocorréncia de algumas condutas que
podem dificultar o estabelecimento do vinculo entre o
paciente, suafamilia e a equipe de satide, atrasar as medidas
necessdrias para o diagndstico, habilitacdo ou reabilitacdo
e, por vezes, ter efeitos desastrosos no progndstico desses
pacientes.

Nao é preciso que se tenha uma especialidade para
acompanhar o desenvolvimento, detectar os sinais de dis-
tdrbios deste ou suprir as necessidades basicas de saide do
portador de defici€ncias, pois as manifestacdes das doengas
ditas proprias da infancia, das infec¢des virais ou bacteria-
nas serdo, na maioria dos casos, as mesmas das outras
criangas, bem como seu tratamento.

De acordo com o tipo de distirbio de desenvolvimento,
normas bdsicas para acolhimento e atendimento precisam
ser seguidas para que se obtenham o melhor progndstico
possivel e aadesdo do paciente e de sua familia ao tratamen-
to proposto, como demonstradas nas Tabelas 2 a 614,

Caracteristicas especificas dos distirbios de desenvol-
vimento

Quando predomina a deficiéncia mental

Cerca de 50% dos portadores de necessidades especiais
apresentam deficiéncia mental. De acordo com a Associa-
cdo Americana de Deficiéncia Mental (AAMR)!5 ¢ 0 ma-
nual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSMIV)!6, define-se como deficiéncia mental o estado de
reducdo notavel do funcionamento intelectual significati-
vamente inferior a média, que se inicia durante o periodo de
desenvolvimento da crianga e estd associado a limita¢des
em pelo menos dois aspectos do funcionamento adaptativo:
comunicacio, cuidados pessoais, atividades de vida didria,
habilidades sociais, utiliza¢do dos recursos comunitarios,
autonomia, aptiddes escolares, lazer e trabalho.

Nesta defini¢do, abandonou-se a antiga classifica¢do da
deficiéncia mental como leve, moderada, severa ou profun-
da, admitindo-se que o nivel de desenvolvimento alcangado
pelo individuo dependerd nao apenas do grau de compro-
metimento mental, mas também de sua histéria de vida, do
apoio familiar e social e das oportunidades vivenciadas!7-18.

A hipdxia perinatal e as infec¢des congénitas sdo gran-
des causas de deficiéncia mental, bem como a sindrome de
Down, que € a sindrome genético-cromossdmica mais fre-
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Tabela 2 - Principios gerais de conduta frente a uma crianga ou
adolescente portador de deficiéncia

1. Nao tenha pressa em dar um diagndstico etiolégico definitivo.
Avalie seu paciente, crie vinculos, levante a possibilidade da
existéncia de um problema do desenvolvimento que necessita
de maiores investigacdes e talvez, do parecer de outros profis-
sionais.

2. O diagnéstico funcional pode e deve ser feito na primeira
avaliacdo, para encaminhamento a intervencdo com equipe
multidisciplinar, evitando maiores atrasos e seqiielas.

3. Oprogndstico sé deve ser repassado quando terminada a avali-
acdo completa, por equipe multidisciplinar, e apds o reconheci-
mento de que esta familia j4 estd na fase de aceitacdo e recupe-
racao.

4. Naofacaprofeciasarespeito do progndstico. Evite termos como
“ele nunca vai andar” “Nunca vai aprender, ouvir ....”. Essas
profecias podem se tornar auto-realizdveis, pois a familia desis-
te de investir no paciente. A crianca em desenvolvimento com
tratamento adequado é capaz de recuperagdes imprevisiveis,
havendo vdrios meios de enxergar, ouvir, falar e conviver em
sociedade...

5. Encaminhe sempre seu paciente para acompanhamento inter-
disciplinar com assisténcia especializada nas dreas que tem ou
poderd ter limitacdes.

6. Aassisténciaemocional é extremamente importante no enfren-
tamento inicial da deficiéncia e em vdrias outras fases do
desenvolvimento da crianga e adolescente.

7. Evite repeticdo de exames ou investigacdes sem finalidade de
melhoriadaavaliag@o e tratamento, que apenas causardo novos
sofrimentos e aumentardo a frustracdo de todos quando ndo
resultarem em novas opgdes de tratamento ou cura.

8. Osportadores de deficiéncia tém uma sensibilidade especial na
compreensdo do meio e dos que os rodeiam, sendo capazes de
perceber o interesse ou ndo do profissional, mesmo nos casos
mais graves.

9. A orientacdo para tratamento deve ser dada primeiramente ao
paciente, dentro do entendimento e linguagem que lhe € acessi-
vel, e depois aos responsdveis, ressaltando a estes aimportancia
do tratamento, porque deles depende a adesdo e continuidade do
acompanhamento.

10. Procure conhecer e ter disponiveis os enderecos dos grupos de
apoio e associagdes de portadores de deficiéncia de sua cidade.
Estas associacdes costumam prestar um trabalho muito especial
paraestas familias na aceitacdo da deficiéncia, e muitas mantém
servigos de intervencao precoce e reabilitagdo excelentes.

giiente!®. Em meninos, deve-se lembrar da possibilidade da
sindrome do X fragil!®. A sindrome alcoélica fetal deve ser
aventada em toda crianga com baixo ganho pondoestatural,
microcefalia, filtro nasolabial hipoplasico, ldbio superior
afilado, retrognatia, fenda palpebral estreita e microcefa-
1ia20. Dentre as encefalopatias cronicas evolutivas da infan-
cia, ¢ importante destacar os erros inatos do metabolismo e
a sindrome da imunodeficiéncia adquirida®®.
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Principios bdsicos de conduta frente a um portador de
deficiéncia mental

Os portadores de deficiéncia mental sdo geralmente
bem dispostos, alegres, carinhosos e gostam de se comuni-
car. Tém uma sensibilidade agucada e, muitas vezes, uma
esperteza fora do habitual para avaliar o ambiente e as
pessoas que os cercam. Na Tabela 3, enunciamos alguns

cuidados importantes na sua abordagem?!.

Problemas especiais de saiide das criancas com sin-
drome de Down??

As criangas com sindrome de Down apresentam maior
risco de algumas anomalias congénitas e maior freqiiéncia
de alguns problemas médicos, que variam de acordo com
suafaixaetdria, necessitando de acompanhamento de rotina
diferenciado. As anomalias e os problemas médicos mais
freqlientes sao descritos a seguir.

Cardiopatias: avaliagdo cardioldgica minuciosa deve
ser feita logo ap6s o nascimento, incluindo a realizagdo de
ecocardiograma, mesmo que sua ausculta cardiaca seja
normal.

Infecgoes: apresentam maior predisposicdo para qua-
dros infecciosos, principalmente do trato respiratério, em
decorréncia de alteragcdes imunoldgicas e pela hipotonia da
musculatura respiratéria. Sempre que possivel, deve-se
indicar a vacinacdo contra pneumococos, influenzae e
varicela para essas criangas.

Distiirbios visuais: tém maior incidéncia de catarata,
estrabismo, miopia, astigmatismo, hipermetropia, nistag-
mo, ambliopia e obstrucao do canal lacrimal, devendo a
avaliacdo oftalmoldgica ser feita logo apds o nascimento e
repetida a cada ano.
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Distiirbios auditivos: a avalia¢do objetiva da audicao
deve ser realizada nos primeiros trés meses de vida e
repetida nos casos suspeitos ou com otites de repeticao.

Problemas endocrinologicos: apresentam maior inci-
déncia de doencas da tireide e, como em muitas situagdes
os sinais da doenga tireoideana confundem-se com a pré-
pria sindrome, é aconselhdvel a monitorizagdo anual dos
niveis de TSH e T4.

Problemas ortopédicos: € freqiiente a ocorréncia de
instabilidade atlanto-axial, que € definida como amobilida-
de aumentada da coluna cervical entre a primeira e segunda
vértebras. Assim, indica-se a realizac@o de radiografias da
coluna cervical, com andlise por profissional experiente,
nas posicoes de flexdo, extensdo e neutra a partir dos 2 anos
e meio, repetindo-se posteriormente, conforme necessida-
de.

Distiirbios psiquidtricos: distirbios emocionais, prin-
cipalmente os depressivos e doenca de Alzheimer tém sido
descritos com maior freqiiéncia nestes jovens e adultos.

Quando predomina a deficiéncia fisica

Nos primeiros anos de vida, a paralisia cerebral € a
deficiéncia fisica mais comum. O termo paralisia cerebral,
apesar de consagrado, foi utilizado para definir uma série de
patologias distintas, nem sempre com quadros de paralisias,
e muitas vezes de origem ndo cerebral. A paralisia cerebral
éuma das formas de encefalopatia cronica ndo evolutiva da
infancia. Excluem-se, portanto, todas as alteragdes pro-
gressivas e caracteriza-se pela presenca de distirbio motor,
em decorréncia de interferéncia no desenvolvimento do
sistema nervoso central, podendo ocasionar distirbios da
movimentacao voluntdria, do tono muscular, hipercinesias,

Tabela 3 - Principios basicos de conduta frente a um portador de deficiéncia mental

1. Naturalidade e palavras afetuosas sdo o melhor caminho para que eles facam vinculos,
permitam o exame clinico e aceitem o tratamento.

2. A superprotegdo deve sempre ser evitada.

3. Cada conduta ou abordagem deve ser explicada passo a passo e ndo como um roteiro

entregue na recepgdo do paciente.

4. Esses pacientes precisam de um tempo maior para compreender a necessidade de serem

examinados e se sentirem seguros.

5. Observe sempre que o portador de deficiéncia mental ndo é um doente mental, ele tem
uma conseqiiéncia de uma doenca ou agravo — é uma “condicao de ser”.

6. Tratem-nos como crianca quando forem criancas e como adolescentes quando adoles-
centes, respeitando sua sexualidade e orientando suas familias para fazerem o mesmo.

7. Avalie sempre se o quadro clinico atual faz parte da evolugdo da patologia de base, ou
¢ uma clinica diversa que merece nova investigagdo e tratamento.
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freqlientemente concomitantes com distirbios de aprendi-
zagem, comunicac¢do ou fala. O portador de paralisia cere-
bral pode ter nivel de inteligéncia normal, e a gravidade do
problema motor nem sempre corresponde ao mesmo nivel
de comprometimento cognitivo?3.

A crianca com paralisia cerebral apresenta, com fre-
qiiéncia, algumas particularidades que devem ser do conhe-
cimento do pediatra, tais como:

— alteragdes globais do seu desenvolvimento, sendo fun-
damental a avaliagao sistemadtica da audicdo e da visdo;

— dificuldade de degluti¢do e, mais tarde, de mastigagao;
— refluxo gastroesofdgico e incoordenacio cricofaringea;

— desnutri¢do e desvios alimentares decorrentes da maior
dificuldade de ingestdao dos alimentos e dos quadros
infecciosos de repeticao;

— doencas respiratérias de repeti¢do, seja pela hipotonia
damusculaturarespiratdria, pela permanéncia em decu-
bito dorsal, ou por aspiracao;

— constipagdo intestinal decorrente da hipotonia e dos
distdrbios alimentares;

— bexiga neurogénica, sendo importante a avaliagdo uro-
l6gica a partir dos 3 anos de idade;

— aespasticidade constante leva a altera¢des de postura,
como a de flexdo de membros superiores e hiperexten-
sdo com adugdo de membros inferiores, em posicao de
X, o que pode acarretar encurtamentos musculo-tendi-
nosos, imobilizagdes articulares e complicagdo bastan-
te freqiiente e dolorosa, que € a subluxagéo ou luxagdo
de articulacdo de quadril?3.

Quando predomina a deficiéncia sensorial

Deficiéncia auditiva

A OMS estima que 15% dos portadores de defici€ncias
apresentam deficiéncia auditiva. A incidéncia de perda
auditiva em neonatos sauddveis € estimada entre um a trés
recém-natos para cada 1.000 nascimentos, e de dois a
quatro para cada 100 neonatos que necessitaram de interna-
¢do em unidades de terapia intensiva2%2>. Assim, a triagem
auditiva deve ser realizada em todos os recém-natos, sendo
indispensdavel e precoce nos de risco ou nos que estiveram
em UTI neonatal, devendo ser executada até o terceiro més
de vida, para que o inicio da intervencdo aconteca antes do
sexto més. A intervencdo até essa idade melhora significa-
tivamente as possibilidades de aquisicio dalinguagem?24-28,
A falta de estimulo poderd ampliar as seqiielas para niveis
corticais, o que impossibilitard a audi¢do para toda vida,
mesmo que os problemas periféricos sejam tratados poste-

riormente24,

Os fatores de risco neonatais para deficiéncia auditiva
sdo semelhantes aos das deficiéncias em geral, acrescidos
da histéria familiar de deficiéncia auditiva congénita, con-
sangiiinidade, anomalias craniofaciais, sindromes genéti-
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Tabela 4 - Principios bésicos frente a um portador de deficién-
cia fisical421

1. Cuidado na abordagem destes pacientes e com os comentari-
os e progndsticos repassados aos pais na presenca da crianga
ou adolescente, pois ser portador de deficiéncia fisica ndo
pressupde a coexisténcia de deficiéncia cognitiva.

2. Converse sempre diretamente com seu paciente, com calma,
respeitando seu ritmo. Muitas vezes eles podem ter além das
dificuldades de locomocao, problemas na fala e controle dos
movimentos, exacerbados pelo medo ou inseguranca.

3. Aspatologias usuais dainfincia devem ser tratadas da mesma
forma que em outros pacientes, observando-se apenas o
histérico de infecgdes e tratamentos anteriores e atuais, para
se avaliar interacdo, contra-indica¢do ou resisténcia a alguns
medicamentos.

4. No diagnéstico de desnutrigcdo, avalie o grau e verifique a
possibilidade de ser secunddria a doenga basica ou conse-
qiéncia de negligéncia. O tratamento e a abordagem com os
pais sera totalmente diferente em cada um dos casos.

5. Em casos de tetraplegia ou paralisia cerebral grave, oriente
sobre posicdo adequada de alimentar, evitando a hiperexten-
sdo de cabeca que favorece a broncoaspiragao.

6. Encaminhe sempre para acompanhamento interdisciplinar
para evitar seqiielas maiores, fisicas e mentais, além das
disfun¢des familiares.

7. Seacrianca ou adolescente usa cadeira de rodas, ndo a toque
nem manuseie sem sua autorizagao, pois o uso constante e a
dependéncia fazem com que seja sentida como parte de seu
corpo. Se usar muletas ou outro sistema de apoio, deixe-o
sempre ao alcance de suas maos.

8. Mantenha sempre condi¢des de acessibilidade e lute por ela
nos locais publicos de assisténcia a satide. A inclusdo do
portador de deficiéncia nos ambulatérios gerais de pediatria
depende primeiramente do pediatra, e depois da possibilida-
de de acesso aos locais de atendimento, sem constrangimen-
tos ou limita¢des impostas pelo meio.

caseousodedrogas ototdxicas. As meningites bacterianas,
as otites médias de repeti¢do, os traumatismos cranioence-
falicos e as desordens neurodegenerativas sdo causas im-
portantes apés o periodo neonatal?*-28, No nosso meio,
infelizmente, ainda é muito prevalente os casos secundarios
a rubéola congénita?’.

Deve-se aventar a possibilidade de deficiéncias auditi-
vas em todas as criangas com queixa de auséncia de reagao
a sons, atraso na aquisi¢do da fala, preferéncia por sons
altos, caracteristicas de distra¢do constante e desatencdo.
As atitudes dos lactentes com deficiéncia auditiva muitas
vezes sdo confundidas com o comportamento autista e, nas
criangas maiores, com deficiéncia mental?+27,

Deficiéncia visual
Toda crianga nos primeiros meses de vida deve ser
submetida a uma avaliacdo ocular sistematizada. Nesse
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Tabela 5 - Principios gerais no atendimento da crianca ou adolescente com deficiéncia

auditiva!42!

Encontre algum meio de linguagem, pergunte aos pais como se comunicam com seu filho
e tente! Fale sempre de frente para seu paciente, pronunciando bem as palavras, sem pressa,
com seu rosto voltado em sua dire¢ao.

Explique sempre, por meio de gestos ou sinais, cada atitude no exame fisico, permitindo que
a crianga veja o que estd sendo feito com ela.

Fale em tom normal, a ndo ser que o paciente peca para levantar a voz.

Se seu paciente tentar falar com vocé e ndo for compreendido, peca para que repita ou
escreva. Mesmo necessitando de um intérprete, dirija-se sempre a crianga ou adolescente.

A presenca dos responsdveis durante o exame ¢ fundamental para que a crianca se sinta
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segura.

periodo, é fundamental a avalia¢do do reflexo vermelho e
fotomotor, fixacdo e acompanhamento de objetos, devendo
ser encaminhadas para avaliagc@o especializada sempre que
houver alteracdo de reflexos, leucocoria, atraso na fixacao
e acompanhamento de objetos, diferenca no tamanho dos
globos oculares, piscar constante, fotofobia, nistagmo, des-
vio fixo ocular e desvio alternante que se mantém além dos
5 meses de idade3".

A retinopatia da prematuridade deve serinvestigadaem
toda crianca com peso de nascimento inferior a 1.500 g,
idade gestacional menor ouigual a 28 semanas, ou naquelas
com peso entre 1.500g e 2.000g, com quadro de instabilida-
de clinica, e no RN que necessitou de oxigenoterapia em
altas concentragdes e ou por tempo prolongado. Essas
criancas devem ser submetidas a pelo menos dois exames
de fundo de olho, sendo o primeiro realizado entre a quarta
e a sexta semanas de vida. Este exame deve ser feito por
profissional especialista da drea, com oftalmoscépio biocu-

lar, para diagnéstico preciso e precoce?!.

Tabela 6 - Principios basicos frente a um portador de deficiéncia visua

Principios bdsicos de conduta frente a um portador de
deficiéncia visual

O portador de deficiéncia visual desenvolve uma per-
cep¢do auditiva e tdtil muito maior que a populagdo em
geral; portanto alguns cuidados sd3o necessdrios no seu
manejo, como enumerados na Tabela 6.

Quando predominam as alteragées relacionais

A construcdo da subjetividade s6 € possivel através da
interagdo que se estabelece entre a crianca, seus cuidadores
easinstancias coletivas e institucionais em que essa crianca
encontra-se inserida32. Para que cada crianca se constitua
como sujeito, é fundamental a existéncia de um lugar no
imagindrio dos outros individuos de seu convivio, sendo o
fator mais importante para essa construgdo a reciprocidade
estabelecida na relagio com sua mde ou substituta33. E
fundamental, portanto, a observacao do vinculo estabeleci-
do entre a crianca e sua mae ou cuidadora.

114,21

Nao € necessdrio falar alto com o deficiente visual. Habitualmente ele escuta melhor que a
populacdo em geral.

Sempre que for examind-lo, explique antes seu procedimento e avise tudo o que for fazer
antes de tocé-lo.

Quando estiver tratando com uma crianga maior ou adolescente, na presenca dos pais,
pergunte a ele se deseja tocar seu rosto para conhecé-lo. Através do timbre de voz, maneira
de falar e se portar, o deficiente visual faz uma imagem de quem estd a sua frente, muitas
vezes bastante parecida com a verdadeira.

Nunca use medicamentos que possam aumentar a pressdo intra-ocular sem o diagndstico
adequado da patologia ocular, e sem discutir o uso com o oftalmologista responsavel.
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O olhar, o sorriso e o estranhamento sdo marcadores
importantes do desenvolvimento relacional e afetivo do
bebe!2.

Asdoencas pervasivas do desenvolvimento comportam
uma série de alteracdes que se iniciam na infancia e carac-
terizam-se por distirbios nainteracao social, comunicacdo,
atividade imaginativa e um pequeno repertdrio de ativida-
des de interesse. Uma parte dessas criancas apresenta
déficits cognitivos, sendo o autismo a doenca mais grave
deste amplo espectro de entidades. O diagndstico de autis-
mo pode ser feito desde os primeiros meses de vida, através
de falhas nos marcadores do desenvolvimento afetivo3*,
Essas criancas geralmente apresentam evolucao normal das
habilidades motoras, com grande comprometimento da
linguagem34.

A criancga, o adolescente e sua familia frente a deficién-
cia

A maioria das criangas que chega ao ambulatério de
pediatria apresenta disttirbios do desenvolvimento secun-
darios a fatores desencadeantes durante o periodo pré, peri
ouneonatal. Assim, estas altera¢des instalaram-se precoce-
mente, e a crianga ja inicia sua relagdo com o mundo com
suas dificuldades e limitacdes. O luto da perda de uma
crianca saudavel é de seus familiares.

Nas criangas maiores e adolescentes, agregam-se as
causas externas, infecciosas e degenerativas. Nesses casos,
o luto ndo € apenas da familia, mas da prdpria crianga que
necessita se adaptar as limitacdes impostas a um corpo e
mente anteriormente sadios. O luto maior, portanto, € do
paciente, sendo o dos pais secunddrio, instalando-se a
revolta, depressao e até o desejo de morte em muitas destas
criancgas e adolescentes.

A noticia de um distirbio do desenvolvimento desenca-
deia uma série de reacdes, na dependéncia do modo com
que este diagndstico e progndstico sdo apresentados e o
apoio que esta familia recebe, principalmente no primeiro
momento, da equipe de saide envolvida.

Frente a um diagndstico de risco ou de deficiéncia, a
reacdo inicial € de divida ou negacdo — “deve haver algum
engano, eu ndo fiz nada de errado para receber isto”.
Como conseqiiéncia, segue-se a procura de outros profissi-
onais e o pedido de todos os exames possiveis, na tentativa
de encontrar algum outro diagndstico ou esperanga de cura.

Quando o diagnéstico € reafirmado, vem o sentimento
de culpa — “o que eu fiz de errado? O que eu fiz durante a
minha vida para mereceristo?”. Sao sentimentos trazidos
da memoria de toda uma existéncia, na busca de uma razio
para a perda de um sonho, que era o filho saudével, ou, na
deficiéncia adquirida, a perda do corpo “normal”.

Segue-se afase darevolta—“por que logo comigo?—em
que tudo e todos sdo culpados, e o pediatra hd que estar
atento para reconhecé-la, pois é uma fase de extrema
agressividade no relacionamento destes pais e do portador
de deficiéncia com os profissionais aos quais t€m acesso —
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“o que os médicos ou os outros fizeram de errado comigo
ou com meu filho?”.

Ap6s arevolta, quando nao se pode mais negar, culpar
ou lutar contra, vem a necessidade de encarar a realidade e
com isto a tristeza profunda, o luto da perda, que pode
evoluir para depressdo, impossibilitando a adesdo a qual-
quer tratamento. Do luto, vem a aceitacdo, que nem sempre
acontece, e dela, a recuperacdo. Muitas familias ou porta-
dores de deficiéncia fixam-se em algumas destas fases,
como a da revolta ou culpa, buscando sempre novos exa-
mes, diagndsticos, ou curas milagrosas, ndo conseguindo
assumir plenamente qualquer tratamento proposto.

E fundamental que se reconheca em que fase a familia
e o paciente estdo, respeitando esta evolucdo, nunca enca-
rando como um problema pessoal, porque ela € natural e
necessdria paraque se chegue a dltima, da recuperagdo, que
€ a da busca do que é possivel, com engajamento nos
tratamentos propostos, na habilitacdo e reabilitacdo, para
que esta crianga ou adolescente possa ser aceito por ele
mesmo e pelos seus responsaveis, como realmente €, com
dificuldades, mas também com possibilidades, que, com
apoio, poderdo compensar ou até superar as limitagdes e,
principalmente, manter uma qualidade de vida digna.

Tratamento e reabilitacao

Com excecao de alguns erros inatos e infeccdes congé-
nitas, ndo existe um tratamento tnico e especifico para os
distdrbios do desenvolvimento.

Os novos conhecimentos sobre a plasticidade cerebral
humana reiteram a necessidade da equipe de satide intervir
precocemente e ndo profetizar progndsticos para esses
pacientes. A estimulacdo nos trés primeiros anos de vida,
paracriancas com atraso no desenvolvimento ja estabeleci-
dos ou aquelas comrisco de atraso, melhora sua performan-
ce, devendo ser incentivado o seu inicio o mais cedo
possivel.

A reabilitagdo € o processo destinado a permitir que a
pessoa deficiente alcance um nivel fisico, mental e/ou
social funcional 6timo, proporcionando-lhe assim os meios
de modificar a prépria vida. Assim, todo trabalho de reabi-
litacao deve estar centrado nas habilidades da pessoa, cuja
integridade e dignidade devem ser respeitadas. Ao planejar
os programas de reabilitacao e de apoio, € essencial levar-
se em conta os costumes, possibilidades e as estruturas da
familia e da comunidade, fomentando sua capacidade de
resposta as necessidades da pessoa deficiente.

Nesse contexto, os servicos de reabilitacdo deveriam
estar incorporados de forma descentralizada a rede de
servicos de saide e incluirem n@o apenas a assisténcia
multidisciplinar, mas também a participag¢do das comunida-
des e das familias.

Inclusao

Ainclusdo dessas criancas e adolescentes na comunida-
de é parte fundamental de sua terapéutica. Inclusdo signifi-
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ca a possibilidade de oportunidades iguais as de toda a
populacdo. E preciso assegurar que o sistema geral da
sociedade — o meio fisico e cultural, habitacdo, transporte,
servicos sociais e de saude, oportunidades de educagdo e
trabalho, vida cultural e social — seja acessivel a todos. Em
grande parte, o que determina o efeito de uma determinada
deficiéncia na vida das pessoas € a experiéncia com o seu
meio. Assim, ndo bastam politicas publicas voltadas apenas
para a reabilitacdo do individuo portador de deficiéncia,
mas mecanismos que lhe assegurem eqiiidade de participa-
¢a0 nos diversos aspectos da vida em sociedade.

Conclui-se, portanto, que ao afirmarmos que essas cri-
ancas e adolescentes sao sujeitos de direitos, ndo significa
apenas assegurar-lhes os direitos as suas particularidades,
mas o direito a sua participacdo no coletivo, a vivéncia das
diferencas e da sua singularidade, enquanto um sujeito-
crianga, inserido numa trajetdria individual, social e cultu-
ral de seu momento histdrico.
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