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Com o progresso da Medicina e o consequente aumento do tempo de
sobrevida dos doentes com doengas cronicas congénitas ou adquiridas
na infancia, é uma preocupagédo crescente das varias especialidades

,pediétricas a continuidade e sustentabilidade dos cuidados médicos

dos seus doentes cronicos, quando atingem a vida adulta.

A crianga com doenca neuroldgica cronica, especialmente a portadora
de multideficiéncia, apresenta problemas acrescidos na sua transigao
para a vida adulta, relacionados sobretudo com o seu frequente
compromisso cognitivo, a complexidade das patologias, que implicam
multidisciplinaridade, e a impreparagédo da maioria dos servigos de
saude de adultos para a acolherem.

Com o envelhecimento dos pais verifica-se uma faléncia progressiva
do apoio familiar, o que ainda mais compromete a sustentabilidade
dos cuidados na idade adulta do individuo com doenga neuroldgica
pediatrica grave.

Trata-se duma temética cada vez mais debatida nos paises ocidentais
mas a que a maioria dos sistemas de saude ainda ndo conseguiu
dar uma resposta satisfatéria. No entanto a opinido unanime é que a
transicao para a vida adulta deve comegar a ser preparada logo pouco
depois do diagndstico, ou seja nos primeiros anos de vida, com o
envolvimento da familia e dos servigos de proximidade, na construgao
duma rede em que a lideranga, autonomia e responsabilizagdo devem
ser as pedras mestras do processo, de modo a ndo se verificar
disrupgao dos cuidados ao longo da vida.

Assim neste curso, satélite do XX Anuério do HDE, ser@o debatidos
os problemas especificos da doenca neurolégica crénica, com inicio
pediatrico, e os inerentes as patologias que mais frequentemente
levantam problemas na transicdo para a idade adulta. Também
abordaremos a questdo do doente institucionalizado e a sensibilizagao
dos médicos de adultos aos doentes neurologicos que sobrevivem a
idade pediatrica. No final serdo discutidas e apresentadas propostas
no sentido de contribuir para uma transicdo harmoniosa e eficaz para a
vida adulta do jovem com doenca neuroldgica cronica.

Eulalia Calado
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SESSAO DE ABERTURA

Dr. Francisco George, Diretor Geral de Saude
Dr? Teresa Sustelo, Presidente do Conselho de Administragéo do CHLC
Dr. Eduardo Gomes da Silva, Diretor Clinico do CHLC

Dr?. Luisa Monteiro, Diretora Clinica-Adjunta do HDE

Dr. Gongalo Cordeiro Ferreira, Diretor do Departamento de Pediatria do HDE
Dr?. Eulalia Calado, Diretora do Servigo de Neurologia Pediatrica do HDE

A especificidade da doenga crénica neuroldgica na crianga. Factores

intrinsecos e extrinsecos de bloqueio na transig¢éo para a vida adulta
Eulélia Calado - Neuropediatra, HDE

A crianga com encefalopatia epiléptica
Ana Isabel Dias - Neuropediatra, HDE

A crianga com doenga neuro-degenerativa
Ana Moreira - Neuropediatra, HDE

CAFE

A crianga com doenga neuromuscular
José Pedro Vieira - Neuropediatra, HDE

A crianga com Paralisia Cerebral
Eulélia Calado - Neuropediatra, HDE

A crianga com doenca neurovascular incluindo a anemia de células

falciformes
Rita Silva - Neuropediatra, HDE

ALMOGO

A crianga com atraso mental
Sandra Jacinto - Neuropediatra, HDE; Paulo Sousa, CEE Neuropediatria

A crianca com Spina Bifida
Rita Francisco - Fisiatra, HDE; Eullia Calado - Neuropediatra, HDE

Multideficiéncia e institucionalizagao
Clara Loff - Fisiatra, HDE

Como motivar os médicos de adultos para a multideficiéncia com inicio na
idade pediatrica?
Manuel Manita - Neurologista, CHLC

Como operacionalizar a sustentabilidade da qualidade de cuidadose a

multidisciplinaridade na vida adulta?
Ana Jorge - Pediatra, Ex-Ministra da Sade
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