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RESUMO

Objetivo: O objetivo do estudo é avaliar os efeitos do uso dos recursos de Tecnologia
Assistiva no desempenho funcional de criangas com encefalopatia por Sindrome
Congénita do Zika Virus sob a dtica do familiar e/ou cuidador através da Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM). Metodologia: Estudo do tipo
avaliacdo de intervencdo com cuidadores de criangas com diagndstico de microcefalia
por Zika Virus e consequente Paralisia Cerebral com diferentes topografias que
receberam recursos de Tecnologia Assistiva. A pesquisa foi realizada no Nucleo de
Tratamento e Estimulacdo Precoce da UFC. A escala utilizada foi a COPM, que
identifica problemas, preocupacgdes ou questdes relativas ao desempenho ocupacional e
necessidade para indicacdo de terapias e recursos adaptados, mobiliarios, Orteses e
adaptacdes de Tecnologia Assistiva. O protocolo foi aplicado inicialmente na entrada do
servico em 2016 com os pais e/ou cuidadores de criancas para avaliagdo do desempenho
funcional sem a utilizacdo dos recursos e ap6s 2 anos de uso dos recursos em 2018.
Foram analisados os niveis de desempenho e satisfacdo pelos pais pré e pds uso dos
recursos de tecnologia assistiva. Resultados: Participaram do estudo 23 criangas sendo
12 do sexo masculino e 11 do sexo feminino a média de idade de todas as criancas foi
de 7,02 meses, com encefalopatia causada pelo Zika virus com GMFCS nivel V. As
principais queixas relatadas pelos pais no inicio foram 23,8% (6) segurar a cabeca e
34,2% (9) sentar. A média de queixas por cuidadores foi 1,13. As queixas dos
cuidadores extraidas do COPM ap06s dois anos de utilizacdo dos recursos foram rolar
4% (1), sentar; 64% (16); equilibrar a cabeca 20% (5); engatinhar 4% (1) e motor fino
8% (2) do total de demandas dos cuidadores. A média de queixas por cuidadores foi
1,08. Portanto, observa-se que, as queixas dos cuidadores em relagcdo ao desempenho da
crianca para Rolar, Equilibrar a cabeca, Arrastar, Prono e Motor fino foram menores
apo6s o periodo de 2 anos de uso dos recursos. Conclusfes: Ndo houve significancia
estatistica no desempenho e satisfacdo dos recursos de tecnologia assistiva antes e
depois para ambos o0s sexos em funcdo da gravidade dos transtornos
musculoesqueléticos.

Palavras Chaves: Microcefalia. Zika Virus. Paralisia Cerebral. Tecnologia Assistiva.



ABSTRACT

Objective: The aim of this study is to evaluate the effects of the use of Assistive
Technology resources on the functional performance of children with Zika Virus
Congenital Syndrome encephalopathy from the perspective of the family member and /
or caregiver through the Canadian Occupational Performance Measure (COPM).
Methodology: Evaluation study of intervention with caregivers of children diagnosed
with Zika Virus microcephaly and consequent Cerebral Palsy with different
topographies that received Assistive Technology resources. The research was carried
out at the UFC Early Treatment and Stimulation Center. The scale used was the COPM,
which identifies problems, concerns or issues related to occupational performance and
need for indication of adapted therapies and resources, furniture, orthoses and
adaptations of Assistive Technology. The protocol was initially applied at the entrance
of the service in 2016 with parents and / or caregivers of children to assess functional
performance without the use of resources and after 2 years of use of resources in 2018.
Performance and satisfaction levels were analyzed. parents pre and post use of assistive
technology resources. Results: The study included 23 children, 12 males and 11
females. The average age of all children was 7.02 months, with encephalopathy caused
by Zika virus with GMFCS level V. The main complaints reported by parents in the
beginning were 23.8% (6) holding the head and 34.2% (9) sitting. The average number
of complaints by caregivers was 1.13. Complaints from caregivers extracted from
COPM after two years of resource use were rolling 4% (1), sitting down; 64% (16);
head balancing 20% (5); crawl 4% (1) and fine motor 8% (2) of the total demands of
caregivers. The average number of complaints by caregivers was 1.08. Therefore, it was
observed that the caregivers' complaints regarding the child's performance for Rolling,
Head Balancing, Dragging, Prone and Fine Motor were lower after the 2 years of
resource use. Conclusions: There was no statistical significance in the performance and
satisfaction of assistive technology resources before and after for both sexes due to the
severity of musculoskeletal disorders.

Key words: Microcephaly. Zika virus. Cerebral Palsy. Assistive Technology.
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“Se ndo puder voar corra, se ndo
puder correr, ande.

Se ndo puder andar, rasteje, mas
continue de qualquer jeito. ”
Martin Luther King



APRESENTACAO

A principal motivacdo para cursar o Mestrado Profissional em Saude da
Mulher e da Crianca foi a possibilidade de realizar uma pesquisa que pudesse gerar um
produto para subsidiar profissionais da &rea de intervencdo na estimulacdo precoce e
que trabalham em instituicdes de habilitacdo/reabilitacdo, a pensar em préticas de
intervencdo que auxiliem familiares/cuidadores na rotina de cuidados a criangas com
deficiéncia, minimizando a sobrecarga, auxiliando-as na potencializacdo de suas
habilidades e competéncias para desempenho funcional nos diversos contextos.

Como terapeuta ocupacional do Nucleo de Tratamento e Estimulacéo
Precoce — NUTEP, especialista em Tecnologia Assistiva (TA), area que produz
recursos, tais como: equipamentos, servicos, estratégias e praticas concebidas e
aplicadas para minorar os problemas funcionais encontrados pelos individuos com
deficiéncia, participei como integrante de um projeto de 2015 até 2018, coordenado pela
Presidente da instituicdo, Dra Rita Maria Cavalcante Brasil, voltado para os “Recursos
de Tecnologia Assistiva nos processos de reabilitagdo/habilitacdo de criancas e
adolescentes com disfungfes neuromotoras e sensoriais pelo Programa Nacional de
Apoio a Atencdo da Salde da Pessoa com Deficiéncia — Ministério da Saude
(PRONAS/PCD/MS), no qual trouxe o aporte de recursos financeiros que permitiram
ampliar as acOes de intervencdo em tecnologia assistiva ja desenvolvidas na instituicao.

Esse projeto conjugou acgdes de intervengdo para 0s transtornos do
desenvolvimento, sobretudo para criancas atingidas pelo Zika Virus que nasceram com
Microcefalia e evoluiram para paralisia cerebral. Desta maneira, 0s produtos de
Tecnologia Assistiva ofertados, contribuiram de forma relevante para mudancas na
qualidade de vida e incluséo social dessas criancgas, tanto na escola quanto na dindmica
familiar.

Portanto, um dos produtos desenvolvidos no mestrado foi o “Manual de
Tecnologia Assistiva nos Processos de Reabilitagdo/Habilitagdo de Criangas e
Adolescentes com DisfungGes Neuromotoras e Sensoriais” que, procura por meio de
uma linguagem simples, clara e didatica, explicar como esses recursos podem ser
utilizados, por familias e profissionais que atendem e convivem com a realidade de
criancas com deficiéncia, compartilhando experiéncias e praticas (NUCLEO DE
TRATAMENTO E ESTIMULACAO PRECOCE, 2019).



1 INTRODUCAO

Conforme Novak et al., em 2016 a microcefalia ocasionada pelo zikavirus € uma
condicdo clinica, complexa e heterogénea com evolucdo para paralisia cerebral. As
principais disfungGes podem incluir subtipos motores (espasticidade, hipotonia)
diferengas de topografia (hemiplegia, diplegia ou quadriplegia), além da incapacidade
das habilidades de desempenho ocupacional.

A partir de setembro de 2015, surgiram rumores sobre possivel aumento de casos
de malformacBes congénitas em recém-nascidos em algumas regides do Nordeste do
Brasil. Nas primeiras analises foram observadas forte associacdo com episodios de
exantema nas méaes durante os primeiros meses de gravidez desses recém-nascidos.

Entre o amplo espectro de malformacGes, a microcefalia foi uma caracteristica
proeminente e comum a muitos dos casos. Imediatamente, comegou a se desenhar uma
sindrome congénita, com gravidade varidvel dos casos e sintomatologia diversa, como
artrogripose, malformacdo da coluna vertebral, ventriculomegalia, microcalcificacdes
no tecido neuroldgico cerebral, hipotrofia cortical e malformacdes oculares. Esta nova
sindrome passou a ser conhecida nacional e internacionalmente por sua caracteristica
predominante, a microcefalia (BRASIL, 2017).

Segundo a Secretaria de Saude (2019) no Ceara, os primeiros casos de sindrome
congénita associada a infeccdo pelo zikavirus foram notificados em outubro de 2015.
Entre outubro e dezembro do ano de 2015, foram notificados 227 casos, sendo 24,5%
(56/277) confirmados. No ano de 2016, foram notificados 417 casos, destes 25,6%
(107/417) foram confirmados. Em relagcdo a 2017 foram notificados 85 casos de SCZ,
sendo, 1,2% (1/85) confirmado pelo critério laboratorial. Em 2018, até a Semana
Epidemioldgica (SE) 20, foram notificados 17 casos suspeitos da doenga, sendo 11,8%
(2/17).

Segundo Martines et al., (2016), atualmente a microcefalia por infeccédo
congénita por zikavirus tem sido descrita devido a detec¢do no fluido amniético de duas
mulheres gravidas brasileiras cujos fetos foram diagnosticados com microcefalia.

As anormalidades incluidas na microcefalia sdo lisencefalia, hipoplasia
cerebelar, ventriculomegalia, e uma gama de anormalidades cerebrais. Ainda constituem

o leque das malformagdes congénitas da sindrome: contraturas mdaltiplas, artrogripose



severa de pés e maos, deformidades cranio faciais (craniosinostose), lesdes na macula e
hipoplasia pulmonar.

Conforme Guido et al., em 2017 achados histopatolégicos revelam calcificaces
semelhantes a neur6nios destruidos, corroborando dessa forma, o neurotropismo viral.
Esse neurotropismo possui causas desconhecidas, porém, o que se sabe é que a
permanéncia do virus no tecido neuronal justifica-se por este ser um ambiente
imunologicamente favoravel ao desenvolvimento do patdgeno. Também séo
encontradas astrogliose difusa com explosdo astrocitaria focal para o espaco
subaracndideo na regido dos hemisférios cerebrais, células microgliais ativadas e alguns
macrofagos.

Conforme S4, Viana-Cardoso e Jucd (2016), o conhecimento das anomalias
cerebrais € de extrema importdncia para a deteccdo mais precoce possivel dos
transtornos do desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) em lactentes com
microcefalia. Estes devem ser acompanhados e monitorados através de programas de
intervengéo e estimulagdo precoce promovendo a harmonia do desenvolvimento entre
varios sistemas organicos funcionais (areas: motora, sensorial, perceptiva,
proprioceptiva, linguistica, cognitiva, emocional e social) dependentes ou ndo da
maturacao do Sistema Nervoso Central.

As principais alteragOes funcionais encontradas sdo: rigidez acentuada apendicular
e tonus axial diminuido, disfuncbes visuais e das coordenagbes sensOrio-motoras
primarias, secundarias e terciarias. Ocorre também déficit sensorial importante,
irritabilidade, dificuldade em coordenar succdo, degluticio e respiracdo e
posteriormente atrasos nas funcdes motoras orais (SA; VIANA-CARDOSO; JUCA,
2016).

Além das diversas desordens ocasionadas pela microcefalia no
desenvolvimento da crianca tem-se a Paralisia Cerebral (PC) como principal desordem
para o sistema neurolégico e pelo impacto que pode ter nas condicGes de vida da crianca
e de sua familia.

Melo (2011) descreve PC como uma situagdo clinica ndo progressiva, mas
frequentemente mutavel, de disturbio motor no tdnus e postura, secundario a lesdo do
cérebro em desenvolvimento: “uma série heterogénea de sindromes clinicas
caracterizadas por distarbios motores e alteracfes posturais permanentes de etiologia

ndo progressiva que ocorre em cérebro imaturo, podendo ou ndo estar associada a



alteracdes cognitivas . Este evento lesivo também pode ocorrer no periodo pré, peri ou
pos-natal.

Até hoje ndo existe um conceito suficientemente amplo ou especifico sobre PC,
tanto pela etiologia variada, quanto pelas multiplas formas de manifestacdo, muitas
vezes isolada, mas com grande frequéncia associada a outras disfuncdes
neurosensoriais.

Nos paises em desenvolvimento, como no Brasil, a PC pode estar relacionada a
problemas da gravidez e do parto, incluindo condicdes genéticas, infeccdo, desnutricao
materna e infantil, e atendimento médico e hospitalar inadequado (SANTOS, et al,
2014).

A classificacdo depende da idade da crianga e a diferenca entre os niveis de
classificacdo proposta pela Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS) é
permeada pelas limitagdes funcionais, pela necessidade de tecnologia assistiva para
mobilidade, e em uma extensdo menor, pela qualidade do movimento (ALVES;
MATSUKURA, 2011).

Em decorréncia das lesbes no cérebro as criancas podem apresentar alteractes
permanentes, com disfungdes graves com relacdo a funcionalidade, manifestadas desde
0s primeiros meses de vida, com repercussdo nas atividades de vida diaria (AVD's),
escolar e na comunidade.

Além dos disturbios motores também poderdo ocorrer outros déficits como 0s
cognitivos, sensitivos, visuais e auditivos que podem interferir na interacdo da crianca
com o mundo (MELO, 2011). A crianga tem sua rotina diferenciada, pois depende de
um cuidador para o desempenho das atividades de vida diaria, pelas limitacdes fisicas
decorrentes da PC (VASCONCELOS, 2009).

Diante dessas alteracdes a estimulacdo do desenvolvimento do lactente deve ter
seu inicio precocemente e necessita se estender até os trés anos de idade (primeirissima
infancia) ou por periodos prolongados (BRASIL, 2016). Os primeiros anos de vida séo
considerados criticos para o desenvolvimento das habilidades motoras, cognitivas e
sensoriais.

Diversas &reas de atencdo a saude das pessoas com PC tém buscado estudar e
propor terapéuticas de modo a prevenir, minimizar sequelas consequentes destas lestes
cerebrais e potencializar suas capacidades de desempenho funcional (BRASIL, 2013). E

necessario buscar formas de facilitar sua autonomia e independéncia favorecendo maior



inclusdo, com foco na funcionalidade e independéncia na realizacdo das tarefas
cotidianas.

Vasconcelos (2009) afirma que a avaliacdo e o tratamento da crianca com PC
devem abranger o ambiente domiciliar, escolar e social e considera os fatores
emocionais e culturais, de primordial importancia para o entendimento do cotidiano das
familias.

Para a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) a condi¢do de saude do
individuo esta diretamente relacionada a sua funcionalidade, englobando todas as
funcGes do corpo, atividades e participacdo, avaliadas através da Classificacdo
Internacional de Funcionalidade (CIF).

Conforme o manual da CIF, a funcionalidade € conceituada como uma
interacdo dindmica entre a condicdo de salde de uma pessoa, os fatores ambientais e
pessoais, reconhecendo os fatores ambientais na criacdo da incapacidade, além do papel
das condi¢Oes de saude. A aquisicdo de uma deficiéncia em qualquer etapa da vida de
um individuo é uma condicdo que pode impactar no seu cotidiano no que se refere as
estruturas e funcbes do corpo, a realizacdo de atividades e a participacdo social (OMS,
2013).

Mesmo com a possibilidade na utilizacdo de recursos e estratégias para
favorecer maior participacdo dos individuos nas atividades da vida diaria, escolar e
social torna-se imprescindivel além da indicacdo, prescricdo e orientacdo dos
pais/cuidadores, que politicas publicas sejam implementadas para transpor as barreiras
impostas pelos ambientes, criando melhores condigdes de acessibilidade aos usuérios,
autonomia e inclusdo social.

Inimeras descobertas cientificas nos Ultimos anos tém destacado a importancia
dos primeiros anos da infancia na formacdo das habilidades e competéncias que
existirdo ao longo de toda a vida. Dessa forma entende-se a necessidade da existéncia de
servicos especializados para intervir, da forma mais precoce possivel, sobre os inimeros
fatores de risco para o desenvolvimento neste periodo.

A conquista das pessoas com deficiéncia no Brasil tem sido respaldada numa
série de direitos legais e recomendacfes de organismos internacionais, que por sua vez
deram origem a definicdo de politicas em diversas areas como saude, educacao,
emprego e renda, entre outros. Um grande avanco foi a aprovacao da CIF, em 2001,
pela OMS, cujos principios enfatizam o0 apoio, 0s contextos ambientais e as

potencialidades dos individuos, ao invés de valorizar as incapacidades e limitagdes.



A Politica Nacional de Salde do Ministério da Saude (MS) define
como seus propdsitos gerais, um amplo leque de possibilidades que
vai desde a prevencao de agravos a protecdo da salde, passando pela
reabilitacdo. De acordo com suas caracteristicas, as pessoas com
deficiéncia tém direito ao encaminhamento para Sservicos mais
complexos; a receber assisténcia especifica nas unidades
especializadas de média e alta complexidade, para reabilitacdo fisica,
auditiva, visual e intelectual; como também recursos auxiliares através
das ajudas técnicas como orteses, proteses e meios de locomogdo de
gue necessitem, complementando o trabalho de reabilitacdo e as
terapias (BRASIL, 2010).

Como forma de favorecer maior inclusdo e participacdo das criangas com
deficiéncia nos contextos de vida, faz-se necessario pensar em préticas clinicas e
assistenciais, como por exemplo, a implementacéo dos recursos de tecnologia assistiva
(TA) como possibilidades de intervencdo as criangas e como suporte as familias,
cuidadores e profissionais no cuidado a esta populacao.

Muitos sdo os conceitos sobre TA. O Comité de Ajudas Técnicas (CAT)
aprovou, em 14 de dezembro de 2007, um conceito que pudesse subsidiar as politicas

publicas brasileiras, que define TA como:

“[...] uma area do conhecimento, de caracteristica interdisciplinar, que
engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias, praticas e servicos que
objetivam promover a funcionalidade, relacionada a atividade e participacao
de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou mobilidade reduzida, visando
sua autonomia, independéncia, qualidade de vida e inclusdo social".
(BRASIL — SDHPR — Comité de Ajudas Técnicas — ATA VII- 2009).

No Brasil, a Lei 13.146 de 6 de julho de 2015, capitulo II, art 16 inciso IlI
institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia), que trata do direito a habilitacdo e reabilitacdo, dos programas e servicos
de apoio as pessoas com deficiéncia, do direito a TA, tecnologia de reabilitacdo,
materiais e equipamentos adequados e apoio técnico profissional, de acordo com as
especificidades de cada pessoa com deficiéncia (BRASIL, 2015).

Os recursos de TA sdo indispensaveis como suporte no cotidiano de criangas
com deficiéncia, em especial aquelas com paralisia cerebral (PC). Tais recursos podem
influenciar na sua independéncia e autonomia, dando suporte a essas criangas e seus
familiares na aquisicdo de fungbes e na prevencdo dos agravos, favorecendo sua
inclusdo em diversos contextos da vida (VARELA; OLIVER, 2013).

Varella (2009), afirma que a TA é um fator ambiental e inclui produtos e
tecnologias para uso pessoal na vida diaria, de facilitacdo da mobilidade e transporte



pessoal, comunicacgdo, educacdo, trabalho, cultura, atividades recreativas e desportivas,
prética religiosa, espiritualidade e arquitetura. A TA é também reconhecida como
elemento chave para a promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia, garantido
desde a promulgacdo do Decreto n° 3.298 de 1999 que conceitua e lista as “ajudas
técnicas” previstas para concessao.

O contexto politico, social, cultural e econdbmico deve garantir que a crianga
tenha acesso aos recursos, assim como as expectativas e as representagdes subjetivas
das criancas e de seus familiares com relacéo a eles, o que se configura uma relagédo
afetiva-subjetiva do seu uso. A tecnologia ndo deve ser considerada adequada a priori,
pois sua indicacdo, a partir da reformulacdo das préaticas profissionais, exige que sejam
considerados os contextos singulares de cada individuo. (VARELA; OLIVER, 2013).

No Brasil, os governos nas esferas federal, estaduais e municipais vém
investindo fortemente no desenvolvimento de agdes de tecnologia assistiva com a
criacdo de programas, estruturacao de catalogos, criacdo de nucleos e centros (BRASIL,
2014).

2 JUSTIFICATIVA E RELEVANCIA

Apesar da importancia que a pesquisa e desenvolvimento de instrumentos
oferecem como suporte da funcionalidade de pessoas com deficiéncia ou mobilidade
reduzida, poucas sdo as instituicdes e servicos que conjugam acdes de intervencdo nos
transtornos do desenvolvimento na infancia com a oferta de recursos auxiliares ao
processo terapéutico, e que contribuem de fato e de forma significativa para mudangas
na qualidade de vida e inclusdo social dessas criangas no ambiente domiciliar, escolar e
social.

A oferta desses recursos através dos setores publicos é bastante limitada,
principalmente se considerarmos as peculiaridades da crianga em processo de
crescimento e desenvolvimento, o que torna sua condi¢do particularmente singular.
Além disso, muitos dos recursos disponiveis no mercado sdo extremamente caros e
inacessiveis para a maioria da nossa populacao.

Como complemento dessa lacuna existe uma deficiéncia de profissionais
capacitados para o trabalho com essas tecnologias, tanto aqueles das areas da salde,
envolvidos diretamente com os programas de intervencdo, quanto aqueles de outras

areas que também atuam junto a essa populacdo como educadores e assistentes sociais.



Embora a oferta desses recursos tenha sido ampliada nos ultimos tempos, nossa
pratica assistencial mostra que as criancas com deficiéncia que utilizam os recursos de
TA poderdo desempenhar diferentes atividades, com possiveis aquisi¢des e que 0 uso
desses recursos pode ter efeitos para suas habilidades funcionais, provavelmente
influenciados por diversos fatores, ainda ndo bem identificados. E essas aquisi¢cdes ou
mudangcas séo identificadas principalmente sob o olhar dos familiares e/ou cuidadores.

Considerando esse contexto acredita-se que o melhor conhecimento desses
efeitos pelo uso dos recursos sob a otica do familiar e/ou cuidador podera contribuir
para mudancas nos processos de intervencdo pela equipe de reabilitacdo de forma a
efetivar o uso desses recursos, auxiliando na aquisicdo de habilidades funcionais
potencializando-as e, consequentemente dando suporte aos pais e/ou cuidadores na
rotina com essa crianca.

A chegada de uma crianga com deficiéncia na familia torna-se um
acontecimento traumatico sendo um momento de muitas dividas e mudangas, no
entanto a maneira como cada familia vai lidar com esse evento e enfrentar a condicdo da
crianca influenciara decisivamente no seu processo de evolucéo e inclusao.

A utilizacdo dos recursos de TA pelas criancas com microcefalia e PC, esta
diretamente ligada ao envolvimento familiar durante o processo de intervencéo e sua
aceitacdo influenciara sobremaneira nas condi¢des de saude, funcionalidade e incluséo
social da crianca visando uma melhor qualidade de vida para estas e seus familiares.

Esta pesquisa podera contribuir de forma indireta na ampliacdo do conhecimento
pela equipe multiprofissional acerca dos recursos (6rteses, mobiliérios e dispositivos)
adequados para as criancas com Microcefalia/Paralisia Cerebral por zikavirus, bem
como otimizar na aquisicdo de habilidades funcionais, participacdo e inclusdo nos

diversos contextos de vida.



3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Avaliar os efeitos do uso dos recursos de Tecnologia Assistiva no desempenho

funcional de criancas com microcefalia e paralisia cerebral por zikavirus.

3.2 Objetivos Especificos

1. Tracar o perfil socio econdémico dos pais e/ou cuidadores das

criancas participantes do estudo.

2. Identificar o perfil clinico das criancas do estudo.

3. Classificar a Medida da Fungdo Motora Grossa dos participantes
do estudo.

4. Avaliar os efeitos pré e p6s utilizacdo dos recursos de tecnologia

assistiva na mobilidade funcional de criancas com diagndstico de microcefalia

por zikavirus sob 6tica do familiar/cuidador.



4 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

O subito aumento dos casos de microcefalia no Brasil entre 2015 e 2016,
seguido pela descoberta de graves acometimentos no sistema nervoso central dos bebés
cujas maes contrairam zika durante a gestacdo, repercutiram intensamente no mundo
inteiro. Isso se deu tanto pela intensidade de seus variados sintomas quanto por se tratar
de uma doenca desconhecida, para cujo enfrentamento os profissionais da saude nédo
tinham ainda as respostas demandadas pelas familias atingidas (NUCLEO DE
TRATAMENTO E ESTIMULAC}AO PRECOCE, 2017).

O zikavirus entra no sistema nervoso central (SNC), quebrando a protecdo da
barreira hematoencefalica. O zikavirus pertence a familia Flaviviridae e esta relacionado
a outros flavivirus de relevancia médica transmitidos por vetores artrépodes, como 0s
agentes causadores da dengue, da febre chikungunya, da febre amarela e da encefalite
do Nilo Ocidental. O zikavirus foi isolado em 1947 de primatas ndo humanos (macacos
sentinelas para monitoramento da febre amarela) na floresta Zika em Uganda, que foi
adotado como o nome desse virus (NUNES et al., 2016).

Uma possivel associacdo entre infeccdo intrauterina por zikavirus e
microcefalia precoce foi inicialmente proposta, com base na observacédo de médicos do
Nordeste do Brasil, que detectaram um aumento repentino na incidéncia de nascimentos
de criancas microcefélicas ap6s a identificacdo da entrada do virus no Brasil (ARAGAO
et al., 2016).

Criancas com microcefalia podem apresentar mdaltiplos distarbios do
desenvolvimento. Entre os diferentes sinais e sintomas associados a microcefalia,
distdrbios alimentares, choro agudo, convulsdes, espasticidade (rigidez de membros
superiores e inferiores e diferentes formas de atraso do desenvolvimento neuromotor) ja
foram descritos na literatura. Cerca de 90% das microcefalias estdo associadas com
retardo mental, exceto as de origem familiar, que podem ter o desenvolvimento
cognitivo normal ou muito préximo do normal (BOMBASSARO, 2016).

Dentre os principais achados imaginoldgicos encontrados na microcefalia por
zikavirus fazem parte: calcificacdo, ventriculomegalia, lisencefalia, artorgripose,
hidrocefalia e disgenesia de corpo caloso (MARTINS, et al., 2017).

Além disso, a maior parte do que é conhecido sobre a sindrome congénita do

zikavirus vem de recém-nascidos com microcefalia, e incluem caracteristicas



especificas, como cranio parcialmente colapsado, espessura cortical reduzida e
calcificagdes subcorticais extensas. Anormalidades anatdmicas especificas associadas
ao virus incluem: calcificacdo difusa do parénquima subcortical e talamo,
ventriculomegalia, lissencefalia e paquigiria. LesGes cerebrais ou lesbes oculares podem
ser encontradas na auséncia de microcefalia (ARROYO, 2018).

Dependendo da causa e gravidade, criancas com microcefalia podem ter
problemas diferentes, como deficiéncia intelectual, atraso no desenvolvimento,
epilepsia, paralisia cerebral, bem como distarbios oftalmolégicos e auditivos
(ARROYO, 2018).

Em suma, a zika e sua associa¢do com a microcefalia, € muito mais do que um
“problema de mosquitos” com intervengdes tecnologicas ou farmacoldgicas. Abrange,
também, complexos problemas sociais, culturais e politicos (FELIX; FARIAS, 2018).

Conforme Brasil (2016) as principais alteracBes clinicas e funcionais
encontradas sdo: displasia do quadril, rigidez acentuada apendicular e tonus axial
diminuido, displasia do quadril em alguns casos, escavacdo de macula, dificultando a
visdo central e posteriormente aquisicdo das funcdes visuais e das coordenacdes
sensdrio motoras primarias, secundarias e terciarias. Déficit sensorial importante,
irritabilidade, dificuldade em coordenar succdo, degluticdo e respiracdo e
posteriormente atrasos nas fun¢ées motoras orais.

No estudo de Tavares et al em 2018 que, avaliou a evolucdo de 53 pacientes com
diagnostico de Microcefalia por zikavirus e paralisia cerebral do Ndcleo de Tratamento
e Estimulacdo Precoce (NUTEP) encontrou os seguintes achados neurolégicos: reflexo
tonico-cervical assimétrico patoldgico esteve presente em 16,6% das criancas e o de
Babinski em 13,8%. Tetraparesia espastica 38,8% das criancas € nenhum dos pacientes
possuia o desenvolvimento adequado para a idade segundo o Ministério da Saude. Os
dados funcionais avaliados foram sustento cefélico, sorriso social, projecdo dos
membros a frente do corpo, contato e seguimento oculares, levar objetos de uma méo a
outra, pinca, sentar-se e andar sem apoio, engatinhar, balbuciar/falar palavras e frases.
Portanto, os instrumentos de classificacdo da funcionalidade em criangas com
transtornos do desenvolvimento ocasionados pela microcefalia devem ser utilizados
para avaliagédo e planejamento da intervencao terapéutica.

As classificagfes funcionais do Sistema de Classificacdo das Habilidades
Manuais/Manual Abilities Classification System (MACS) e do Sistema de Classificacdo

da Fungéo Motora Grossa/Gross Motor Function Classification System (GMFCS) séo



bons indicadores da fungdo manual e da mobilidade de criancas com PC do tipo
espéstica (CESA et al., 2014).

A principal contribuicdo de testes desta natureza é a de quantificar e qualificar o
desempenho motor em diferentes dominios, o que permite ao avaliador tracar metas
mais realisticas de tratamento, nortear as acdes terapéuticas com eficiéncia e eficacia e
demonstrar objetivamente para os familiares os ganhos alcancados pela crianca
(BRASIL, 2014).

Criancas com paralisia cerebral apresentam disturbios motores caracterizados
por movimentos incoordenados, alteracfes no comprimento do musculo e disfuncdo do
controle postural (BRIANEZE et al., 2009; MANCINI et al., 2002).

Para tanto, o uso de dispositivos, mobiliarios, drteses e equipamentos de
tecnologia assistiva contribuem para a melhora da funcionalidade de criangas com
paralisia cerebral.

A TA originalmente brota de necessidades puramente militares, no sentido de
reabilitar pessoas que foram vitimas de ac¢fes banais da Segunda Grande Guerra, em
funcdo de atrofias, danos corporais, surdez, dificuldades intelectuais e de
desenvolvimento, causadoras de exclusdo social. Essas tecnologias foram concebidas
em estreita relagdo com acles politicas, exigéncias ideoldgicas e socioecondmicas de
profundas divergéncias, voltadas para a resolucdo de problemas coletivos e
assistenciais, no sentido do controle sobre a populacdo promotora da desordem
(CONTE; OURIQUE; BASEGIO, 2017).

Scherer et al (2011) sugerem que trés areas devem ser dirigidas ao avaliar a
predisposicdo do individuo ao uso da TA: os fatores psicossociais do usuéario, os fatores
do ambiente em que o recurso de TA sera utilizado e os fatores especificos dos recursos
de tecnologia.

De acordo com a orientagio do Ministério da Saiude (MS), a
reabilitagdo/habilitacdo prevé uma abordagem interdisciplinar e o envolvimento direto
de profissionais, cuidadores e familiares nos processos de cuidado. Por outro lado, as
estratégias de acdo devem ser definidas a partir de um Projeto Terapéutico Singular
(PTS), priorizando as necessidades especificas de cada individuo e considerando o
impacto sobre a funcionalidade (BRASIL, 2014).

Os recursos de TA comumente indicados para criangas com paralisia cerebral

s&o: Orteses para membros superiores e inferiores, equipamentos de adequagio postural,



adaptacOes para o brincar e comunicacdo, recursos para baixa visdo/cegueira. Além
disso, Brasil, 2016, pag.108 refere que,

Outro grupo de recursos de grande importancia no cotidiano das
criancas com prejuizos no DNPM sdo as adaptacbes para as
Atividades de Vida Diaria / Vida Pratica. Recursos pensados para
facilitar a alimentagdo, auto-cuidado, banho, vestuario, transferéncias,
desenho, escrita, etc, devem ser considerados pela equipe de
Estimulacdo Precoce na perspectiva de se iniciar, o mais cedo
possivel, o protagonismo da crianga diante de tais tarefas. O Terapeuta
Ocupacional é o profissional da equipe que se responsabiliza pela
prescricdo, confecgdo, orientacdo e treino do uso de tais recursos em
parceria com o paciente, familiares e demais membros da equipe.

Estes recursos disponibilizados aos cuidadores de criancas com microcefalia e
paralisia cerebral por zikavirus auxiliam o tratamento das principais complicacdes
funcionais dessa condicdo: Disfagia, Alteragdo de postura e Movimento, pobre controle
postural antigravitacional, alteracdes sensoriais, atraso nas func¢des cognitivas,
linguagem, motricidade grossa e fina, minimizando a sobrecarga dos
cuidadores/familiares.

A equipe de reabilitagdo deve inserir na assisténcia o Modelo de Intervengao
Centrado na Familia que abrange as seguintes metas: Educacdo dos pais: 0s pais sao
treinados para promoverem atividades para a progressdo das habilidades motoras das
criancas; Modificacdo ambiental: modificacdo do ambiente da crianca para requisitar
novos movimentos/aumentar o comportamento motor, no qual o uso dos recursos de TA
irdo contribuir para o desempenho funcional das criancas e Estrutura social:
fornecimento de modelo ou refor¢o social para aumentar o comportamento motor
(MORGAN et al., 2016).



5 MATERIAIS E METODOS

Estudo do tipo avaliacdo de intervencdo com cuidadores parentais e néo
parentais de criancas com diagnostico de microcefalia pelo zikavirus e Paralisia
Cerebral com diferentes topografias que receberam recursos de Tecnologia Assistiva.

A pesquisa foi realizada no Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce
(NUTEP) uma instituicdo filantropica (CEBAS — Salde) de direito privado, dotada de
titulos de Utilidade Publica nas esferas municipal, estadual e federal. Esta ligado a
Universidade Federal do Ceard como um Programa de Extensdo, sendo mantido
exclusivamente através do Sistema Unico de Salde (SUS). Esta inscrito no Conselho
Municipal de Assisténcia Social - CMAS e cadastrado no PRONAS/PCD/MS.

Em 2014 o NUTEP foi habilitado pelo Ministério da Saude como um Centro
Especializado em Reabilitacdo nas areas Auditiva e Intelectual. (CER I1).

O instrumento utilizado para coleta de informacGes abrangeu as seguintes
variaveis: dados de identificacdo geral, nivel de comprometimento motor da crianga
segundo o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS), tipo de
recursos utilizados, tempo de utilizacdo do recurso, idade da crianga, diagnostico e
comorbidades e um questionario socio demogréfico (idade do cuidador, género,
escolaridade, renda familiar, quantas pessoas no domicilio, quem cuida da crianca e
guanto tempo se dedica e condi¢des de moradia). Utilizou-se o Canadian Occupational
Performance Measure (COPM) que identifica problemas, preocupacdes ou questdes
relativas ao desempenho ocupacional e necessidade para indicacdo de terapias e
recursos adaptados, mobiliarios, orteses e adaptacdes de Tecnologia Assistiva.

Na instituicdo pesquisada o protocolo € aplicado inicialmente na entrada do
servico com 0s pais e/ou cuidadores de criancas para avaliacdo do desempenho
funcional e provavel necessidade de utilizagdo dos recursos de Tecnologia Assistiva.

Para a pesquisa foram avaliados os efeitos pré e pés utilizacdo dos recursos de
TA na mobilidade funcional de criancas com diagndstico de microcefalia por zikavirus
que evoluiram para PC, sob Otica do cuidador a partir da entrada no Servigo de
Estimulagcdo Precoce em 2016 e para acompanhamento da evolucdo das criangas que
utilizaram os recursos foi realizado um COPM final em 2018 apos 2 anos de uso dos
recursos.

Foram incluidas no estudo cuidadores de criangas admitidas com microcefalia

por Zika virus e PC no NUTEP que utilizaram recursos de Tecnologia Assistiva,



totalizando 23 cuidadores de criancas e seguidas no servigo por no minimo 2 anos.
Excluiu-se todas as criangas que abandonaram o uso do dispositivo prescrito no
decorrer dos dois anos de tratamento ou que ndo foi aplicado o Canadian Occupational
Performance Measure inicial ao uso de Tecnologia Assistiva.

A coleta foi realizada no periodo de novembro de 2018 a janeiro de 2019 pela
pesquisadora.

Os dados foram processados pelo programa estatistico Jamovi (2019) para Test
T Student para os niveis do nivel de habilidade - Pré e Pds uso dos recursos de TA e
estatistica descritiva para as seguintes variaveis: sexo das criancas, média de idade no
inicio e final de utilizacdo dos recursos de TA, nivel de GMFCS, queixa do COPM
inicial e final, tipo de recursos utilizados, escolaridade da crianga e do cuidador,
responsavel pelo cuidado diario da crianca, média da renda familiar e local de utilizacdo
dos recursos e os resultados seréo discutidos com base na literatura.

Essa pesquisa seguiu a Resolucdo 466/12, homologada pelo Conselho Nacional
de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS), no qual afirma que toda pesquisa com
seres humanos envolve riscos 0s quais devem ser previstos e descritos no protocolo de
pesquisa a ser avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa. O estudo foi aprovado pelo

Comité de Etica em Pesquisa da UFC com parecer nimero 3.066.270.



6 RESULTADOS

Participaram do estudo 23 criancas com diagnostico de Microcefalia por
zikavirus e PC sendo 11 criancas do sexo feminino com idade média de 6,5 meses e 12
criancas do sexo masculino com idade média de 7,5 meses; no inicio do protocolo de
utilizacdo dos recursos de TA a média de idade de todas as criancas foi de 7,02 meses
(Quadro 1).

Em relacdo ao nivel de escolaridade da crianca 8,6% (n=2) frequentam creche,
4,3% (n=1) estdo no Infantil I, enquanto 8,7% (n=2) frequentam o infantil 11l e 78,3%
(n=18) nédo estudam (Quadro 1).

Os niveis de escolaridade dos cuidadores foram: 21,7% (n=5) estavam no
ensino fundamental incompleto; 8,6% (n=2) no ensino fundamental completo, 13%
(n=3) no ensino médio incompleto, 43,5% (n=10) no ensino médio completo e 4,3%
(n=1) de nivel superior incompleto, 8,7 % (n=2) de nivel superior completo (Quadro 1).

A mediana da renda dos cuidadores das criancas foi de $ 1.000,00. A
quantidade de pessoas por domicilio foi de 4,5 pessoas (Quadro 1).

Quanto ao responsavel pelos cuidados diarios da crianca 82,6% (n= 19) eram
cuidados pela mée, 8,6% (n=2) pela baba, enquanto 4,3% (n=1) pela avé e uma crianca
é cuidada pela madrasta que corresponde a 4,3% (n=1) do total de criancas.

Quanto ao local de utilizacdo do recurso de TA 73,9% (n=17) foi no domicilio,
4,3% (n=1) no domicilio e creche, 13,04% (n=3) no domicilio e escola e 8,6% (n=2) no
domicilio e NUTEP (Quadro 1).



Quadro 1: Informacges referentes as varidveis sexo, escolaridade das criancas e cuidadores,
renda média das familias, média de pessoas por domicilio e local de utilizagdo do recurso.

Sexo Quantidade de participantes Idade média
Feminino
11 6,5

Masculino 12 7.5

Média de idade de todas as criancas 7,02

Niveis de escolaridade das criancas Quantidade Total
Creche 2 8,6%
Infantil | 1 4,3%
Infantil 111 2 8,7%
N&o estudam 18 78,3%
Niveis de escolaridade dos cuidadores Quantidade Total
Fundamental incompleto 5 21,7%
Fundamental completo 2 8,6%
Médio Incompleto 3 13%
Médio completo 10 43,5%
Superior incompleto 1 4,3%
Superior completo 2 8,7%

Local Quantidade Total

Domicilio 17 73,9%
Domicilio e escola 3 13,04%
Domicilio e NUTEP 2 8,6%
Domicilio e creche 1 4,3%
Renda/mediana R$ 1.000,00
Média de pessoas por domicilio 4,5

As queixas dos cuidadores extraidas do COPM inicial foram rolar 7,69%
(n=2), sentar; 34,62% (n=9); equilibrar a cabeca 23,08% (n=6); engatinhar 3,85% (n=1),
arrastar 7,69% (n=2), ficar de prono 11,54 % (n=3) e motor fino 11,54 % (n=3) do total
de demandas dos cuidadores. A média de queixas por cuidadores foi 1,13 para cada
cuidador (Tabela 1). Todas as criancas apresentaram o nivel de GMFCS V.

Quanto aos recursos utilizados pelas criangas, 23,65% (n=22) utilizaram

prancha ortostatica; 20,43% (n=19) cadeira de 90° 10,75% (n=10) utilizaram &rteses



para membros superiores, 21,50% (n=20) Orteses para membros inferiores e 23,65%
(n=22) utilizaram as adapta¢des. A média de quantidade de recursos utilizados por
criancas foi de 4.

As queixas dos cuidadores extraidas do COPM apds dois anos de utilizacdo dos
recursos foram rolar 4% (n=1), sentar; 64% (n=16); equilibrar a cabeca 20% (n=5);
engatinhar 4% (n=1) e motor fino 8% (n=2) do total de demandas dos cuidadores. A
média de queixas por cuidadores foi 1,08 (Tabela 1). Portanto, observa-se na Tabela 1
que, as queixas dos cuidadores em relacdo ao desempenho da crianca para Rolar,
Equilibrar a cabeca, Arrastar, Prono e Motor fino foram menores apds o periodo de 2
anos de uso dos recursos.

Tabela 1: queixas dos cuidadores extraidas do COPM no inicio e ap6s dois anos
de utilizac&o dos recursos. Fortaleza, CE, 2018.

Queixas Inicial Final
0 0
Rolar 7,69% (2) 4% (1)
0 0
Sentar 34,62% (9) 64% (16)
Equilibrar 23,08% (6) 20% (5)
a cabeca
0 0
Engatinhar 3,85% (1) 4% (1)
0
Arrastar 7,69% (2) 0
0,
Prono 11,54 % (3) 0
11,54 % (3 8% (2
Motor fino 6 @) 0(2)
Total 100% (26) 100% (25)

Fonte: dados retirados do protocolo de coleta, 2018.

Na Tabela 2 observam-se o calculo da Média, Desvio padrdo e Mediana em
relacdo a nota de Desempenho e Satisfacdo pré e pos utilizagdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva através do Teste T Student’s com Média no desempenho inicial
(antes da utilizacdo dos recursos de 4.52 para 4.98 apds o uso dos recursos, onde o valor
de p= 0.411, ndo sendo estatisticamente significante. Portanto, ndo houve diminuigéo
da média de desempenho pré e pds o uso dos recursos de TA pelos dois sexos. Quanto
a média de satisfagdo antes do uso do recurso foi de 5.09 e ap6s o uso do recurso para

4.93, valor de p=0.802, sem significancia estatistica.



Tabela 2: Desempenho e Satisfacdo pré e pds utilizagdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva. Fortaleza, CE, 2018.

N Média Desvio padrédo Mediana
Desempenho pre* 5.0
23 4.52 1.71
Desempenho pos* 5.0
23 4.98 1.96
N Média Desvio padréo Mediana
Satisfagdo pré** 5.0
23 5.09 2.13
Satisfagdo pos** 5.0
23 4.93 2.40

* Teste Student’s t= 0.839, d.f= 22.0, p=0.411
** Teste Student’s t = 0.253, d.f = 22.0, p=0.802

Conforme a Tabela 3 ndo houve diferenca estatisticamente significativa em
relacdo a média dos escores de Desempenho pré e pos utilizacdo dos recursos de TA
pelas criangas do estudo. Portanto, para as criangas do sexo masculino (n=12) a média
de desempenho pré foi de 4,54 para 5,37 p6s uso dos recursos de TA, com desvio
padrdo de 5 antes do uso e 5,37 po6s utilizacdo, onde p= 0,287. Para as criancas do sexo
feminino (n=11) também ndo houve diferenca estatisticamente significativa para as
notas de desempenho pré e pds utilizacdo dos recursos, onde p= 0,957. A média de
desempenho para as meninas pré uso dos recursos foi de 4,5 para 4,54 p6s utilizagdo
dos recursos de TA com desvio padréo de 5 para o desempenho pré e 5 no desempenho
pos utilizacdo de TA.

Para a categoria Satisfacdo por sexo das criancas participantes do estudo os
resultados foram: satisfacdo pré uso dos recursos para as criangas do sexo masculino
(n=12), a média foi de 5,5 com desvio padrdo de 5,5 e pds com média 5,29 e desvio
padrdo de 5,5 com valor de p=0,798 ndo sendo estatisticamente significativa para dados
de evolugdo pré e pos o uso dos recursos de TA. Para as criangas do sexo feminino
(n=11), a categoria satisfacdo teve média inicial de 4,63 com desvio padrdo de 5 e pos
com média 4,54 e desvio padrdo de 5 com valor de p= 0,926 ndo sendo também
estatisticamente significativa para dados de evolugdo pré e p6s o uso dos recursos de
TA.



Tabela 3: Desempenho e Satisfacdo pré e pos utilizacdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva, de acordo com o sexo.
Fortaleza, CE, 2018.

Sexo N Média | Desvio Padrdao | Mediana
Desempenho pré* | Masculino 12 4,54 5 1,69
Feminino 11 45 5 1,80
Desempenho pds*
Masculino 12
5,37 5,5 1,99
Feminino 11 454 5 1,91
Sexo N Média | Desvio Padrdo | Mediana
Satisfacéo pré**
Masculino 12 55 55 2,54
Feminino 11 4,63 5 1,56
Satisfacdo pos**
Masculino 12
5,29 5,5 2,11
Feminino 11 4,54 5 2,73

Masculino: Desempenho* pré e pos - Teste Student’s t = -1,12; d.f = 11; p= 0,287
Masculino: Satisfagdo** pré e pos - Teste Student’s t = 0,262; d.f =11; p=0,798
Feminino: Desempenho* pré e pos - Teste Student’s t= - 0,00557; d.f = 10; p= 0,957
Feminino: Satisfacdo** pré e pos - Teste Student’s t= 0.0959; d.f = 10; p= 0,926

Nas figuras 1 e 2 observa-se que nao houve evolucdo minima da média e
mediana entre os dois sexos nas notas de desempenho pré e pos e satisfacdo pré e pos
uso da TA. Importante ressaltar que, todas as criangas tinham niveis de GMFCS 5, com
grandes repercussdes para 0s sistemas musculo esquelético, sensorial, controle postural
e coordenacdo motora bilateral. Ndo houve melhora significante na relacdo entre os
niveis de habilidade com o grau de escolaridade dos pais e ou cuidadores representados
pelas figuras 3 e 4. No entanto, o nivel de confiabilidade com um intervalo de 5%
demonstra que pais de criancas com o mesmo diagnostico relatariam as mesmas

queixas.
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Figura 1: Nivel de Desempenho em relagdo as criangas pré e p6s uso de recursos de TA
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Figura 2: Nivel de Satisfacdo dos pais em relacdo as criancas pré e pds uso de recursos
de TA
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Figura 4: Nivel de Habilidade das criangas sob a ética dos pais e ou cuidadores pos uso
de recursos de TA



7 DISCUSSAO

A presenca de microcefalia e outras anormalidades cerebrais que tém sido
observadas em muitos bebés sdo consistentes com infeccdo ocorrendo no primeiro
trimestre ou no inicio do segundo trimestre de gestacdo (RIBEIRO et al., 2017). Tais
achados confirmam os dados das criangas deste estudo onde todas as maes apresentaram
infeccdo por zika nos primeiros e segundo trimestres de gravidez.

Todas as criancas do estudo apresentaram diagnostico de encefalopatia crénica
por alteracdes de estrutura e funcdo do sistema nervoso devido a Sindrome Congénita
do zikavirus. Portanto, as alteracfes mais comumente associadas & microcefalia estéo
relacionadas ao déficit intelectual e a outras condi¢des que incluem epilepsia, paralisia
cerebral, atraso no desenvolvimento de linguagem e/ou motor, estrabismo, desordens
oftalmoldgicas, cardiacas, renais, do trato urinario, entre outras (BRUNONNI et al.,
2016).

A PC apresentada pelas criancas do estudo ocasionou disfungdes do
movimento e da postura interferindo no desempenho motor e na intera¢do da crianca em
contextos relevantes, influenciando ndo s6 a aquisicdo e o desempenho de marcos
motores basicos (rolar, sentar, engatinhar, andar), conforme relatos dos pais no COPM
(MANCINI et al., 2004). Destarte, quanto mais grave a topografia, 0 comprometimento
funcional é significativo, fato este observado em criancas com encefalopatia por
sindrome congénita do zikavirus. Esse dado da literatura confirma as meédias de
desempenho e satisfagdo dadas pelos pais nos dois grupos de criangas que, sendo
comprometidas gravemente pela PC ocasiona perdas dessas aquisicdes.

Para tanto, o controle postural depende de um adequado ténus e percepcao do
aparelho proprioceptivo através dos musculos e articulacbes em comunicacdo com o
sistema nervoso central (MARINHO; SOUZA; PIMENTEL, 2008; MANCINI et al.,
2004). Sabe-se que esta populacdo apresenta um déficit motor e grave espasticidade em
virtude da lesdo cerebral repercutindo nas suas habilidades de funcédo, atividade e
participacao.

As criangas desse estudo por apresentaram nivel de GMFCS 5 ndo tiveram
evolugdo estatisticamente significante na aquisicdo de habilidades funcionais
(mobilidade) pelo uso dos recursos de tecnologias assistivas. No entanto houve
diminuicdo das queixas referidas pelos pais apos dois anos de utilizacdo dos recursos

com excecéo do sentar.



Nessa pesquisa todas as criangas evoluiram para microcefalia e paralisia
cerebral com GMFCS nivel 5 com importantes transtornos para o desenvolvimento dos
sistemas musculo esquelético, sensorial, coordenagdo motora bilateral, controle postural
e movimentos adequados para execucao de suas atividades diarias.

O GMFCS para paralisia cerebral é baseado no movimento iniciado
voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. O enfoque do
GMFCS estd em determinar qual nivel melhor representa as habilidades e limitagdes na
funcdo motora grossa que a crianca ou 0 jovem apresentam. A énfase deve estar no
desempenho funcional nos diversos contextos, potencializando suas habilidades na
realizacdo das atividades cotidianas.

Sendo assim, as criancas e jovens no nivel V tém graves limitagdes no controle
da cabeca e tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica (PALISANO et
al., 2007).

O impacto do GMFCS para a familia é de extrema importancia haja vista que o
norteio para a intensificacdo do uso de treinos e uso intensivos dos dispositivos. E uma
ferramenta que permite a detec¢do exata do potencial motor da crianca (OLIVEIRA,
GOLIN; CUNHA, 2010). Para criancas com PC, o sentar deve ser apreendido antes dos
12 meses de vida para um progndstico de deambulagdo. Observa-se, portanto, que nas
queixas dos pais o sentar foi a principal atividade referida antes e apds o uso da TA. No
entanto, nas criancas do presente estudo tal atividade ndo foi consolidada mesmo apds
os dois anos de recursos, o que justifica a gravidade do desempenho motor pelo
GMFCS.

O COPM foi a ferramenta utilizada nesse estudo para apreender a fala dos
cuidadores em relacdo ao item: mobilidade funcional, da categoria - Auto cuidado. A
Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) € uma medida individual da
auto percepcdo da pessoa sobre os problemas encontrados no seu préprio desempenho
ocupacional.

Conforme Pereira (2016) a COPM foi desenvolvida para possibilitar aos
individuos identificar e priorizar questdes do dia-a-dia que restringem ou de alguma
forma causam impacto em seu desempenho ocupacional. Ou seja, como medida de
resultados através da fala do individuo, baseado nas suas experiéncias de vida. Uma de
suas maiores qualidades ¢ seu amplo foco no desempenho ocupacional em todas as
areas da vida, do autocuidado a produtividade, considerando o desenvolvimento ao

longo da vida, assim como o meio ambiente.



Na presente pesquisa o0s cuidadores das criancas com encefalopatia por
sindrome congénita por zikavirus relataram suas queixas quanto ao desempenho da
crianca e satisfacdo perante as habilidades apresentadas antes e depois do uso dos
dispositivos de TA. Ou seja, foram relatos a partir de sua percep¢do frente as suas
necessidades em relacdo ao desenvolvimento do seu filho (a) ou dependente.

A TA surge como um recurso auxiliar a individuos com deficiéncias para que
se tornem mais independentes e por isso torna-se também um importante recurso
terapéutico ao profissional que trabalha com essa populacdo (ALVES, 2012).

Todas as criancas do estudo tiveram acesso aos dispositivos gratuitamente,
pelo PRONAS/PCD o que facilitou o uso desses recursos de TA no contexto e ndo
somente no servigo de reabilitagdo do NUTEP.

Em 2015, a aprovacdo do Projeto Recursos de Tecnologia Assistiva nos
processos de reabilitacdo/habilitacdo de criancas e adolescentes com disfuncbes
neuromotoras e sensoriais pelo programa, trouxe o aporte de recursos financeiros que
permitiram ampliar substancialmente as acdes ja desenvolvidas na unidade (NUCLEO
DE TRATAMENTO E ESTIMULACAO PRECOCE, 2019).

Conforme o Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce (2019) tais recursos
ou dispositivos sdo utilizados para auxiliar criancas com alguma limitacdo ou
incapacidade funcional, evitando deformidades 6sseas ou encurtamento da musculatura,
e prevenindo agravos. Promovem também treinamento neuromotor, postural e sensorial,
auxiliam na estabilidade e adequacdo postural, alinhamento articular funcional e
propriocepcao para um correto aprendizado motor.

A prancha ortostatica, por exemplo, € um equipamento utilizado para
posicionar a crianca na postura de pé, favorecendo o fortalecimento dos musculos das
pernas, retificando a coluna e melhora das fungbes respiratdrias, circulatorias e
digestivas; como também proporciona verticalizacdo, propriocepcao, imagem corporal,
brincar funcional e interacdo com o0 meio.

Na PC as deformidades musculo esqueléticas associadas ao desalinhamento de
tronco prejudicam a marcha e a funcionalidade na postura sentada. H4 também uma
associacdo entre a dire¢cdo da escoliose e obliquidade pélvica na PC, sendo que a
convexidade leva a alteragdes nos movimentos do tronco, sugerindo que a alteragédo
postural esta relacionada a dificuldade de ativagcdo da musculatura de forma adequada.

Cunha et al., (2009) desenvolveram um estudo para verificar se ha correlacéo

entre alinhamento postural e desempenho motor em criancas com paralisia cerebral



(PC), além de compara-las com criangcas de desenvolvimento motor tipico. Os dois
subgrupos de PC apresentaram menor angulacdo da lordose cervical do que o Grupo
controle, com diferenca significativa; também foram medidos &ngulos menores da
cifose toracica nos subgrupos PC, sendo que o subgrupo dos niveis IV e V apresentou
diferenca significativa tanto em relacdo ao outro subgrupo PC quanto ao controle. Foi
encontrada correlagdo positiva entre 0 desempenho motor e o alinhamento postural nos
subgrupos de PC, mostrando que, quanto melhor o alinhamento postural, melhor o
desempenho motor dessas criangas.

Esses equipamentos se fazem necessarios, sobretudo para criangas com graves
transtornos do desenvolvimento (GMFCS IV e V), apesar de sua evolugdo muitas vezes
ndo ser tdo visivel como de criancas com GMFCS |, Il e 11l. Sugere-se que tais recursos
sejam utilizados para favorecer outros ganhos tais como: funcéo respiratoria, degluticao,
prevencdo de luxacdo de quadril, funcbes gastrointestinais e genitourindrias,
alinhamento biomecénico e postural, interagdo com o meio, brincar e realizacdo de
algumas atividades. Esses dados da literatura sugerem que a utilizacdo de recursos de
TA que visam o estimulo a bipedestacdo podem prevenir ou minimizar alteracdes
presentes nas funcdes supracitadas.

Segundo Howle (2000), criangas que ndo apresentam funcionalidade nos
membros superiores apresentam flexdo de tronco, o que, com o tempo, provocara uma
cifose estrutural com hipertonia flexora de pescoco e térax, ficando os quadris em
flexdo. Portanto, sugere-se que, 0s equipamentos utilizados pelas criancas desse estudo
que apresentaram espasticidade, quadriplegia, com pior controle seletivo, fraqueza
muscular, limitagdes no quadril, extenséo de joelho e com maiores comprometimentos
das funcdes e atividades necessitam de maiores adaptacdes para corre¢do ou diminuicdo
desses transtornos musculo esqueléticos.

O estudo de Donker et al., em 2008 concluiram que, criangas com PC podem
se beneficiar de terapias envolvendo tarefas em um contexto funcional externo para o
controle postural. Vale ressaltar que, essas criancas quando estiverem mais velhas
apresentardo mudancas na estrutura da fibra muscular e consequentemente alteragoes
em forga e comprimento desse musculo, mesmo ndo estando claro quando a estrutura do
musculo comeca a mudar em criancas com PC, as mudancas do mdsculo progridem
com o tempo.

A funcdo motora prejudicada em individuos com PC é fruto de uma

combinacdo de alteragdes mecanismos neurais e fatores musculares. No entanto,



conforme Choe et al., em 2018, a fraqueza muscular ndo é causada somente por reducéo
da espessura e tamanho muscular, mas também pela redugdo da ativagdo muscular e a
situacdo ou caso de co-ativagdo aumentada, que piora nos casos das criangas com
GMFCS 1V e V, principalmente quando posicionadas em posturas ndo elevadas.

Durante o periodo de crescimento devido aos desequilibrios musculares,
contraturas musculares, atrofia muscular e retardo do crescimento 0sseo as criangas vao
desenvolvendo deformidades progressivas (TUREK, 1991). Segundo Volpon (1997)
nas criancas com GMFCS IV e V do tipo espastico, a presenca de retracbes musculares
sdo mais comuns nos musculos antigravitacionais e biarticulares.

Criangas com microcefalia e paralisia cerebral pelo zikavirus apresentam
graves comprometimentos também das funcfes cognitivas, sensoriais, além de crises de
convulsdo e epilepsia, disfagia, deficiéncia visual e auditiva. Sabe-se que as crises
convulsivas quando frequentes podem comprometer ainda mais o prognostico funcional
dessas criangas interferindo na qualidade de vida e inclusdo nos diversos contextos.

Portanto, esse estudo aponta para a necessidade do fortalecimento do uso dos
dispositivos, mobiliarios, rteses e adaptacdes em criancas com encefalopatia grave por
sindrome congénita do zikavirus, pois esses recursos de TA tém um papel fundamental
no crescimento ésseo e muscular, na protecdo a cicatrizacdo de estruturas, manter e/ou
promover a amplitude de movimento articular a fim de substituir ou aumentar a fungéo,
prevenir ou corrigir deformidades, oferecer repouso articular e reduzir a dor (FESS,
2002).

Os resultados desse estudo sdo baseados nos relatos dos cuidadores das
criangas com graves comprometimentos motores, nos quais a sua evolugdo pode ser
minima pelo nivel de GMFCS.

Essa pesquisa trouxe limitaces tais como: a falta de um grupo controle para
averiguar a efetividade do uso dos recursos de TA, ndo acompanhamento das criangas
no domicilio, pouco tempo para acompanhar a evolucdo de criangas com PC grave e a
confianca do pesquisador na auto percepcao dos pais acerca do desempenho e satisfacdo
em relacdo a &rea de mobilidade funcional, o que para os pais de criangas com
encefalopatia por sindrome congénita do zikavirus ganhos minimos sdo considerados
positivos, mesmo quando apresentam graves comprometimentos cognitivos e motores.

No entanto, nenhum cuidador relatou ter abandonado o uso dos recursos
durante esses dois anos de acompanhamento, sobretudo dificuldade para utilizarem o

recurso no domicilio, creche e ou escola. Na instituicdo pesquisada todos os pais foram



treinados pela equipe de reabilitagdo especializados na area de TA com suporte semanal
(acompanhamento profissional, para treinamento e orientacdes especificas) dessas
familias no que concerne a presenca de dor, desconforto, insatisfagdo, entre outros e

possiveis reavaliacOes e reajustes dos recursos das criangas do estudo.



8 CONCLUSAO

As criancas com encefalopatia com sindrome congénita do zikavirus
participantes desse estudo apresentaram nivel de GMFCS V com graves
comprometimentos neuropsicomotores. As principais queixas relatadas no COPM pelos
cuidadores foram relacionadas a sentar e equilibrar a cabeca.

Os niveis de desempenho e satisfacdo antes e depois do uso dos recursos de TA
ndo foram estatisticamente significantes para os dois sexos.

Sendo assim, com a gravidade dos transtornos musculoesqueléticos
ocasionados pela microcefalia por zikavirus e PC, sugerem-se estudos comparativos
sobre 0 uso intensivo de recursos de TA com o intuito de avaliar a eficacia na prevencéo
e tratamento de contraturas, deformidades musculo esqueléticas, assimetria de postura e
movimento. Tais repercussdes poderdo favorecer alinhamento biomecénico e postural
para um bom desempenho funcional, sendo indispensaveis nas praticas assistenciais de
intervencdo a esta populacdo, minimizando a sobrecarga dos cuidadores e possibilitando

maior qualidade de vida e inclusdo nos diversos contextos de vida da crianca.
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PASSO 3: PONTUACAO — AVALIACAO INICIAL
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Versao: 1
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Patrocinador Principal: Financiamento Préprio
DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 3.066.270

Apresentacédo do Projeto:

Objetivo Geral: Avaliar os efeitos do uso dos recursos de Tecnologia Assistiva no desempenho
funcional de criangas com microcefalia e paralisia cerebral por Zika Virus sob a 6tica do familiar
e/ou cuidador através da Medida Canadense de Desempenho Ocupacional.Estudo
retrospectivo longitudinal com cuidadores de criangas com diagndstico de microcefalia por
Zika Virus e Paralisia Cerebral com diferentes topografias que receberam recursos de
Tecnologia Assistiva. A pesquisa sera realizada no Nucleo de Tratamento e Estimulagdo
Precoce. Sera elaborado um instrumento para coleta de informacgdes a partir de um modelo
hipotético dos diversos fatores que poderao influenciar nas habilidades funcionais da crianga
nos diferentes contextos que constara das seguintes varidveis como: dados de identificacdo
geral, nivel de comprometimento motor da crianca segundo o Sistema de Classificacdo da
Funcdo Motora Grossa (GMFCS), Medida da Fungdo Motora Grossa (GMFM 88), tipo de
recursos utilizados, tempo de utilizacgdo do recurso, idade da crianga, diagndstico e
comorbidades e um questiondrio sdcio demografico (idade do cuidador, género, escolaridade,
renda familiar, quantas pessoas no domicilio, quem cuida da crianca e quanto tempo se dedica

e condicBGes de moradia). Também serd utilizado o Canadian Occupational Performance



Measure que identifica problemas, preocupacdes ou questdes relativas ao desempenho
ocupacional e necessidade para indicacdo de terapias e recursos adaptados, mobilidrios,
Orteses e adaptac¢Oes de Tecnologia Assistiva. O protocolo é aplicado inicialmente na entrada
do servigo com os pais e/ou cuidadores de criangas para avaliagdo do desempenho funcional e
provavel necessidade de utilizacdo de recursos de Tecnologia Assistiva. Para a pesquisa sera
utilizado os dados das queixas relacionadas a produtividade e autocuidado desse protocolo a
partir da entrada no Servico de Estimulacdo Precoce em 2016 e para acompanhamento da
evolugdo das criangas que utilizaram os recursos, serd realizado um COPM final em 2018 apds
2 anos de uso dos recursos.

Serdo incluidas no estudo cuidadores entre 18 a 70 anos de criangas admitidas com
microcefalia por Zika virus e PC no NUTEP entre janeiro 2015 a dezembro 2017 que utilizam
recursos de Tecnologia Assistiva, totalizando 51 cuidadores de criangas e seguidas no servico
por no minimo 2 anos. Destarte, serd avaliada a evolugdo do desempenho funcional nos
ultimos 2 anos entre 2016 a 2018. Serdo excluidas todas as criangas que abandonaram o uso
do dispositivo prescrito no decorrer dos dois anos de tratamento ou que ndo possuam
Canadian Occupational Performance Measure inicial ao uso de Tecnologia Assistiva. A coleta

serd feita no periodo de novembro de 2018 a janeiro de 2019 pela pesquisadora.

Comentérios e Consideracfes sobre a Pesquisa:

Projeto relevante que visa contribuir para o fortalecimento na utilizacdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva (cadeiras, pranchas para ficar em pé, luvas de mao para abertura do
polegar e cadeiras para banho) pelas criangas com microcefalia e Paralisia Cerebral, pois seu
uso continuo esta diretamente ligado ao envolvimento familiar durante o processo de
intervengao e sua aceitacdo influenciara sobremaneira nas condi¢des de saude, funcionalidade
e inclusdo social da crianca visando uma melhor qualidade de vida para estas e seus familiares.
Além disso, este estudo também proporcionara maior evidéncia cientifica quanto os efeitos do
uso desses equipamentos.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Apresentou todos os termos de insergao do projeto no COMEPE_UFC.

Recomendacgdes:

Aprovado salvo melhor juizo do Comité de ética da UFC.

Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
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RECURSOS DE TECNOLOGIA ASSISTIVA NO DESEMPENHO FUNCIONAL
DE CRIANCAS COM ENCEFALOPATIA POR SINDROME CONGENITA DO
ZIKA VIRUS

Assistive technology resources in the functional performance of children with
encephalopathy by zika virus congenital syndrome

1 Erica Feitosa Cavalcante
2 Luis Carlos Rey
RESUMO

Objetivo: O objetivo do estudo é avaliar os efeitos do uso dos recursos de Tecnologia
Assistiva no desempenho funcional de criangas com encefalopatia por Sindrome
Congénita do Zika Virus sob a ¢tica do familiar e/ou cuidador atraves da Medida
Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM). Metodologia: Estudo do tipo
avaliacdo de intervencdo com cuidadores de criangas com diagndstico de microcefalia
por Zika Virus e consequente Paralisia Cerebral com diferentes topografias que
receberam recursos de Tecnologia Assistiva. A pesquisa foi realizada no Nucleo de
Tratamento e Estimulacdo Precoce da UFC. A escala utilizada foi a COPM, que
identifica problemas, preocupacdes ou questfes relativas ao desempenho ocupacional e
necessidade para indicacdo de terapias e recursos adaptados, mobiliarios, Orteses e
adaptacdes de Tecnologia Assistiva. O protocolo foi aplicado inicialmente na entrada do
servico em 2016 com os pais e/ou cuidadores de criancas para avaliacdo do desempenho
funcional sem a utilizacdo dos recursos e ap6s 2 anos de uso dos recursos em 2018.
Foram analisados os niveis de desempenho e satisfacdo pelos pais pré e pds uso dos
recursos de tecnologia assistiva. Resultados: Participaram do estudo 23 criangas sendo
12 do sexo masculino e 11 do sexo feminino a média de idade de todas as criancas foi
de 7,02 meses, com encefalopatia causada pelo Zika virus com GMFCS nivel V. As
principais queixas relatadas pelos pais no inicio foram 23,8% (6) segurar a cabeca e
34,2% (9) sentar. A média de queixas por cuidadores foi 1,13. As queixas dos
cuidadores extraidas do COPM ap06s dois anos de utilizacdo dos recursos foram rolar
4% (1), sentar; 64% (16); equilibrar a cabeca 20% (5); engatinhar 4% (1) e motor fino
8% (2) do total de demandas dos cuidadores. A média de queixas por cuidadores foi
1,08. Portanto, observa-se que, as queixas dos cuidadores em relacdo ao desempenho da
crianca para Rolar, Equilibrar a cabeca, Arrastar, Prono e Motor fino foram menores
apo6s o periodo de 2 anos de uso dos recursos. Conclusfes: Ndo houve significancia
estatistica no desempenho e satisfacdo dos recursos de tecnologia assistiva antes e
depois para ambos 0s sexos.

Palavras Chaves: Microcefalia. Zika Virus. Paralisia Cerebral. Tecnologia Assistiva.

1 Ndcleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce. Mestrado em Sadde da Mulher e da Crianga, Universidade Federal
do Ceara.

2 Orientador. Mestrado em Saude da Mulher e da Crianca, Universidade Federal do Ceara



ABSTRACT

Objective: The aim of this study is to evaluate the effects of the use of Assistive
Technology resources on the functional performance of children with Zika Virus
Congenital Syndrome encephalopathy from the perspective of the family member and /
or caregiver through the Canadian Occupational Performance Measure (COPM).
Methodology: Evaluation study of intervention with caregivers of children diagnosed
with Zika Virus microcephaly and consequent Cerebral Palsy with different
topographies that received Assistive Technology resources. The research was carried
out at the UFC Early Treatment and Stimulation Center. The scale used was the COPM,
which identifies problems, concerns or issues related to occupational performance and
need for indication of adapted therapies and resources, furniture, orthoses and
adaptations of Assistive Technology. The protocol was initially applied at the entrance
of the service in 2016 with parents and / or caregivers of children to assess functional
performance without the use of resources and after 2 years of use of resources in 2018.
Performance and satisfaction levels were analyzed. parents pre and post use of assistive
technology resources. Results: The study included 23 children, 12 males and 11
females. The average age of all children was 7.02 months, with encephalopathy caused
by Zika virus with GMFCS level V. The main complaints reported by parents in the
beginning were 23.8% (6) holding the head and 34.2% (9) sitting. The average number
of complaints by caregivers was 1.13. Complaints from caregivers extracted from
COPM after two years of resource use were rolling 4% (1), sitting down; 64% (16);
head balancing 20% (5); crawl 4% (1) and fine motor 8% (2) of the total demands of
caregivers. The average number of complaints by caregivers was 1.08. Therefore, it was
observed that the caregivers' complaints regarding the child's performance for Rolling,
Head Balancing, Dragging, Prone and Fine Motor were lower after the 2 years of
resource use. Conclusions: There was no statistical significance in the performance and
satisfaction of assistive technology resources before and after for both sexes due to the
severity of musculoskeletal disorders.

Key words: Microcephaly. Zika virus. Cerebral Palsy. Assistive Technology.

INTRODUCAO



A microcefalia € uma condicéo clinica complexa e heterogénea assim como
a Paralisia Cerebral. As principais disfungdes podem incluir subtipos motores
(espasticidade, hipotonia) diferencas de topografia (hemiplegia, diplegia ou
quadriplegia), além da incapacidade das habilidades de desempenho ocupacional. *

Segundo a Secretaria de Satde 2 no Ceara, os primeiros casos de sindrome
congénita associada a infecgdo pelo virus Zika foram notificados em outubro de 2015.
Entre outubro e dezembro do ano de 2015, foram notificados 227 casos, sendo 24,5%
(56/277) confirmados. No ano de 2016, foram notificados 417 casos, destes 25,6%
(107/417) foram confirmados. Em relagéo a 2017 foram notificados 85 casos de SCZ,
sendo, 1,2% (1/85) confirmado pelo critério laboratorial. Em 2018, até a Semana
Epidemiologica (SE) 20, foram notificados 17 casos suspeitos da doenca, sendo 11,8%
(2/17).

Segundo Martines et al., ® atualmente a microcefalia por infecgdo congénita
do Virus Zika tem sido descrita devido a deteccao no fluido amni6tico de duas mulheres
gravidas brasileiras cujos fetos foram diagnosticados com microcefalia.

As anormalidades incluidas na microcefalia sdo lisencefalia, hipoplasia
cerebelar, ventriculomegalia, e uma gama de anormalidades cerebrais. Ainda constituem
o leque das malformacdes congénitas da sindrome: contraturas mdaltiplas, artrogripose
severa de pés e maos, deformidades cranio faciais (craniosinostose), lesdes na macula e
hipoplasia pulmonar. 3

Achados histopatoldgicos revelam calcificagbes semelhantes a neur6nios
destruidos, corroborando dessa forma, o neutropismo viral. Esse neurotropismo possuli
causas desconhecidas, porém, o que se sabe € que a permanéncia do virus no tecido
neuronal justifica-se por este ser um ambiente imunologicamente favoravel ao
desenvolvimento do patogeno. 4

Também sdo encontradas astrogliose difusa com explosdo astocitaria focal
para 0 espaco subaracndideo na regido dos hemisférios cerebrais, células microgliais
ativadas e alguns macréfagos expressando HLA-DR nas substancias branca e cinzenta
do tecido cerebral dos fetos acometidos e infiltrados perivasculares na substancia branca
subcortical com presenca de células linfocitariasBe T. 4

O conhecimento das anomalias cerebrais é de extrema importancia para a
deteccdo mais precoce possivel dos transtornos do desenvolvimento neuropsicomotor

(DNPM) em lactentes com microcefalia e devem ser acompanhados e monitorados



através de programas de intervencao e estimulacdo precoce promovendo a harmonia do
desenvolvimento entre varios sistemas organicos funcionais (&reas: motora, sensorial,
perceptiva, proprioceptiva, linguistica, cognitiva, emocional e social) dependentes ou
ndo da maturaco do Sistema Nervoso Central. °

As principais alteracbes funcionais encontradas sdo: rigidez acentuada
apendicular e tonus axial diminuido, disfungdes visuais e das coordenacdes sensoério-
motoras primarias, secundarias e terciarias. Déficit sensorial importante, irritabilidade,
dificuldade em coordenar succédo, degluticdo e respiracdo e posteriormente atrasos nas
fungbes motoras orais. °

Conforme Brasil a estimulagdo do desenvolvimento do lactente deve ter seu
inicio tdo logo ele esteja clinicamente estavel e se estender até os trés anos de idade
(primeirissima infancia), devido ao processo de maturacdo do sistema nervoso central e
maior plasticidade neuronal, pois os primeiros anos de vida sdo considerados criticos
para o desenvolvimento das habilidades motoras, cognitivas e sensoriais.

Além das diversas desordens ocasionadas pela microcefalia no
desenvolvimento da crianca tem-se a Paralisia Cerebral (PC) como principal desordem
para o sistema neuroldgico e pelo impacto que pode ter nas condicGes de vida da crianca
e de sua familia.

Os recursos de TA sao indispensaveis como suporte no cotidiano de criangas
com deficiéncia, em especial aquelas com paralisia cerebral (PC). Tais recursos podem
influenciar na sua independéncia e autonomia, dando suporte a essas criangas e Seus
familiares na aquisicdo de funcbes e na prevencdo dos agravos, favorecendo sua
inclusdo em diversos contextos da vida. ’

Varella " afirma que a TA é um fator ambiental e inclui produtos e tecnologias
para uso pessoal na vida diaria, de facilitacdo da mobilidade e transporte pessoal,
comunicacdo, educacdo, trabalho, cultura, atividades recreativas e desportivas, pratica
religiosa, espiritualidade e arquitetura. A TA é também reconhecida como elemento
chave para a promocao dos direitos das pessoas com deficiéncia, garantido desde a
promulgacdo do Decreto n® 3.298 de 1999 que conceitua e lista as “ajudas técnicas”
previstas para concessao.

A utilizacdo dos recursos de TA pelas criancas com microcefalia e PC, esta
diretamente ligada ao envolvimento familiar durante o processo de intervengédo e sua
aceitacdo influenciara sobremaneira nas condi¢des de saude, funcionalidade e incluséo

social da crianca visando uma melhor qualidade de vida para estas e seus familiares.



Esta pesquisa podera contribuir de forma indireta na ampliacdo do
conhecimento pela equipe multiprofissional acerca dos recursos (Orteses, mobiliérios e
dispositivos) adequados para as criangas com Microcefalia/Paralisia Cerebral por Zika
Virus, bem como otimizar a na aquisicdo de habilidades funcionais, participacdo e
inclusdo nos diversos contextos de vida.

Esse estudo tem como objetivo avaliar os efeitos do uso dos recursos de
Tecnologia Assistiva no desempenho funcional de criangcas com microcefalia e paralisia

cerebral por Virus Zika.

METODOLOGIA

Estudo do tipo avaliacdo de intervencdo com cuidadores parentais e ndo
parentais de criancas com diagnostico de microcefalia pelo Virus Zika e Paralisia
Cerebral com diferentes topografias que receberam recursos de Tecnologia Assistiva.

A pesquisa foi realizada no Ndcleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce
(NUTEP) uma instituicdo filantropica (CEBAS — Saude) de direito privado, dotada de
titulos de Utilidade Publica nas esferas municipal, estadual e federal. Esta ligado a
Universidade Federal do Ceara como um Programa de Extensdo, sendo mantido
exclusivamente através do Sistema Unico de Satde (SUS). Esta inscrito no Conselho
Municipal de Assisténcia Social - CMAS e cadastrado no PRONAS/PCD/MS.

Em 2014 o NUTEP foi habilitado pelo Ministério da Sadde como um
Centro Especializado em Reabilitacdo nas areas Auditiva e Intelectual. (CER II).

O instrumento utilizado para coleta de informacdes abrangeu as seguintes
varidveis: dados de identificacdo geral, nivel de comprometimento motor da crianca
segundo o Sistema de Classificacdo da Funcdo Motora Grossa (GMFCS), tipo de
recursos utilizados, tempo de utilizacdo do recurso, idade da crianca, diagndstico e
comorbidades e um questionario socio demogréfico (idade do cuidador, género,
escolaridade, renda familiar, quantas pessoas no domicilio, quem cuida da crianca e
quanto tempo se dedica e condigdes de moradia). Utilizou-se o Canadian Occupational
Performance Measure (COPM) que identifica problemas, preocupagdes ou questdes
relativas ao desempenho ocupacional e necessidade para indicacdo de terapias e
recursos adaptados, mobiliarios, Orteses e adaptacdes de Tecnologia Assistiva.



Na instituicdo pesquisada o protocolo é aplicado inicialmente na entrada do
servico com 0s pais e/ou cuidadores de criancas para avaliacdo do desempenho
funcional e provavel necessidade de utilizacdo dos recursos de Tecnologia Assistiva.

Para a pesquisa foram avaliados os efeitos pré e pds utilizacdo dos recursos
de tecnologia assistiva na mobilidade funcional de criancas com diagnostico de
microcefalia por Virus Zika que evoluiram para PC, sob 6tica do cuidador a partir da
entrada no Servico de Estimulacdo Precoce em 2016 e para acompanhamento da
evolucdo das criancas que utilizaram os recursos sera realizado um COPM final em
2018 apds 2 anos de uso dos recursos.

Foram incluidas no estudo cuidadores de criancas admitidas com
microcefalia por Zika virus e PC no NUTEP que utilizaram recursos de Tecnologia
Assistiva, totalizando 23 cuidadores de criancas e seguidas no servi¢co por no minimo 2
anos. Excluiu-se todas as criancas que abandonaram o uso do dispositivo prescrito no
decorrer dos dois anos de tratamento ou que ndo possuam Canadian Occupational
Performance Measure inicial ao uso de Tecnologia Assistiva.

A coleta foi realizada no periodo de novembro de 2018 a janeiro de 2019
pela pesquisadora.

Os dados foram processados pelo programa estatistico Jamovi (2019) para
Test T Student para niveis de nivel de habilidade - Pré e Pds uso dos recursos de TA e
estatistica descritiva para as seguintes variaveis: sexo das criancas, média de idade no
inicio e final de utilizacdo dos recursos de TA, nivel de GMFCS, queixa do COPM
inicial e final, tipo de recursos utilizados, escolaridade da crianga e do cuidador,
responsavel pelo cuidado diario da crianca, média da renda familiar e local de utilizacdo
dos recursos e os resultados seréo discutidos com base na literatura.

Essa pesquisa seguiu a Resolucdo 466/12, homologada pelo Conselho Nacional
de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS), no qual afirma que toda pesquisa com
seres humanos envolve riscos os quais devem ser previstos e descritos no protocolo de
pesquisa a ser avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa. O estudo foi aprovado pelo

Comité de Etica em Pesquisa da UFC com parecer nimero 3.066.270.

RESULTADOS
Participaram do estudo 23 criancas com diagnostico de Microcefalia por

Zika Virus e PC sendo 11 criangas do sexo feminino com idade média de 6,5 meses e



12 criancas do sexo masculino com idade media de 7,5 meses; no inicio do protocolo de
utilizacdo dos recursos de TA. A média de idade de todas as criangas foi de 7,02 meses.

Em relacdo ao nivel de escolaridade da crianga 8,6% (n=2) frequentam
creche, 4,3% (n=1) estdo no Infantil I, enquanto 8,7% (n=2) frequentam o infantil 111,
4,3% no ensino fundamental e 73,9% (n=17) ndo estudam.

Os niveis de escolaridade dos cuidadores foram: 21,7% (n=5) estavam no
ensino fundamental incompleto; 8,6% (n=2) no ensino fundamental completo, 13%
(n=3) no ensino médio incompleto, 39,1% (n=10) no ensino médio completo, 4,3%
(n=1) de nivel superior com graduacdo incompleto.

A mediana da renda dos cuidadores das criancas foi de $ 1.000,00. A
quantidade de pessoas por domicilio foi de 4,5 pessoas.

Quanto ao responsavel pelos cuidados diarios da crianca 82,6% (n= 19)
eram cuidados pela mae, 8,6% (n=2) pela baba, enquanto 4,3% (n=1) pela avé e uma
crianga € cuidada pela madrasta que corresponde a 4,3% (n=1) do total de criangas.

Quanto ao local de utilizacdo do recurso de TA 73,9% (n=17) foi no domicilio,
4,3% (n=1) no domicilio e creche, 13,04% (n=3) no domicilio e escola e 8,6% (n=2) no
domicilio e NUTEP.

As queixas dos cuidadores extraidas do COPM inicial foram rolar 7,69%
(n=2), sentar; 34,62% (n=9); equilibrar a cabec¢a 23,08% (n=6); engatinhar 3,85% (n=1),
arrastar 7,69% (n=2), ficar de prono 11,54 % (n=3) e motor fino 11,54 % (n=3) do total
de demandas dos cuidadores. A média de queixas por cuidadores foi 1,13 para cada
cuidador (Tabela 1). Todas as criancas apresentaram o nivel de GMFCS V.

Quanto aos recursos utilizados pelas criangas, 23,65% (n=22) utilizaram
prancha ortostatica; 20,43% (n=19) cadeira a 90° 10,75% (n=10) utilizaram O&rteses
para membros superiores e 21,50% (n=20) oOrteses para membros inferiores e 23,65%
(n=22) utilizaram as adaptacGes. A média de quantidade de recursos utilizados por
criancas foi de 4.

As queixas dos cuidadores extraidas do COPM apds dois anos de utilizacao
dos recursos foram rolar 4% (n=1), sentar; 64% (n=16); equilibrar a cabe¢a 20% (n=5);
engatinhar 4% (n=1) e motor fino 8% (n=2) do total de demandas dos cuidadores. A
média de queixas por cuidadores foi 1,08 (Tabela 1). Portanto, observa-se na tabela 1
que, as queixas dos cuidadores em relacdo ao desempenho da crianga para Rolar,
Equilibrar a cabeca e Motor fino foram menores ap6s o periodo de 2 anos de uso dos

recursos.



Tabela 1: queixas dos cuidadores extraidas do COPM no inicio e apds dois anos

de utilizacdo dos recursos. Fortaleza,CE, 2018.

Queixas Inicial Final
0, 0
Rolar 7,69% (2) 4% (1)
0 0
Sentar 34,62% (9) 64% (16)
Equilibrar 23,08% (6) 20% (5)
a cabeca
0, 0
Engatinhar 3,85% (1) 4% (1)
0,
Arrastar 7,69% (2) 0
0,
Prono 11,54 % (3) 0
11,54 % (3 8% (2
Motor fino 6@ 6(2)
Total 100% (26) 100%(25)

Fonte: dados retirados do protocolo de coleta, 2018.

Na Tabela 2 observam-se o célculo da Média, Desvio padrdo e Mediana em
relacdo a nota de Desempenho e Satisfacdo pré e pds utilizacdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva através do Teste T Student’s com Média no desempenho inicial
(antes da utilizacdo dos recursos de 4.52 para 4.98 apds o0 uso dos recursos, onde o valor
de p= 0.411, ndo sendo estatisticamente significante. Portanto, ndo houve diminuigéo
da média de desempenho pré e pos o uso dos recursos de TA pelos dois sexos. Quanto a
Média de satisfacdo antes do inicio do protocolo de recursos de 5.09 e apds o uso dos
recursos para 4.93, valor de p= 0.802, sem significancia estatistica.

Tabela 2: Desempenho e Satisfacdo pré e pés utilizacdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva. Fortaleza,CE, 2018.

N Média Desvio padréo Mediana
Desempenho pré* 23 4.52 1.71 5.0
Desempenho pos* 23 4.98 1.96 5.0

N Média Desvio padréo Mediana
Satisfacdo pré** 23 5.09 2.13 5.0
Satisfacdo pos** 23 4.93 2.40 5.0

* Teste Student’s t = - 0.839, d.f = 22.0, p= 0.41
0.253, d.f= 22.0, p=0.802

** Teste Student’s t=

Conforme a Tabela 3 ndo houve diferenca estatisticamente significativa em

relacdo a média dos escores de Desempenho pré e pos utilizagdo dos recursos de TA

pelas criangas do estudo. Portanto, para as criangas do sexo masculino (n=12) a média



de desempenho pré foi de 4,54 para 5,37 p6s uso dos recursos de TA com desvio padréo
de 5 antes do uso e 5,37 pds utilizacdo, onde p= 0,287. Para as criangas do sexo
feminino (n=11) também ndo houve diferenca estatisticamente significativa para as
notas de desempenho pré e pos utilizacdo dos recursos, onde p= 0,957. A média de
desempenho para as meninas pré uso dos recursos foi de 4,5 para 4,54 pos utilizagédo
dos recursos de TA com desvio padréo de 5 para o desempenho pré e 5 no desempenho
pos utilizacdo de TA.

Para a categoria Satisfacdo por sexo das criangas participantes do estudo os
resultados foram: satisfacdo pré uso dos recursos para as criangas do sexo masculino
(n=12), a média foi de 5,5 com desvio padrdo de 5,5 e p6s com média 5,29 e desvio
padrdo de 5,5 com valor de p=0,798 ndo sendo estatisticamente significativa para dados
de evolucdo pré e p6s o uso dos recursos de TA. Para as criangas do sexo feminino
(n=11), a categoria satisfacdo teve média inicial de 4,63 com desvio padrdo de 5 e p6s
com média 4,54 e desvio padrdo de 5 com valor de p= 0,926 ndo sendo também
estatisticamente significativa para dados de evolucdo pré e pos o uso dos recursos de
TA.



Tabela 3: Desempenho e Satisfacdo pré e pds utilizacdo dos recursos de
Tecnologia Assistiva, de acordo com o sexo. Fortaleza,CE, 2018.

Sexo N Média | Desvio padrdo | Mediana
Desempenho pré* | Masculino 12 4,54 5 1,69
Feminino 11 4,5 5 1,80
Desempenho pés*
Masculino 12
5,37 55 1,99
Feminino 11 4,54 5 1,91
Sexo N Meédia | Desvio padrdo | Mediana
Satisfacdo pré**
Masculino 12 55 55 2,54
Feminino 11 4,63 5 1,56
Satisfacdo pos**
Masculino 12
5,29 55 2,11
Feminino 11 4,54 5 2,73

Masculino: Desempenho* pré e pos - Teste Student’s t =-1,12; d.f = 11; p= 0,287
Masculino: Satisfacdo** pré e pds - Teste Student’s t = 0,262; d.f =11; p=0,798
Feminino: Desempenho* pré e pos - Teste Student’s t= - 0,00557; d.f = 10; p= 0,957
Feminino: Satisfacdo*™* pré e pds - Teste Student’s t= 0.0959; d.f = 10; p= 0,926

Nas figuras 1 e 2 observa-se que ndo houve evolucdo minima da média e

mediana entre 0s dois sexos nas notas de desempenho pré e pds e satisfacdo pré e pds

uso da TA. Importante ressaltar que, todas as criangas tinham niveis de GMFCS 5, com

grandes repercussdes para os sistemas musculo esquelético em relagdo a manutencéo de

tonus, controle postural e movimentos coordenados. N&o houve melhora significante na

relacdo entre os niveis de habilidade com o grau de escolaridade dos pais e ou

cuidadores representados pelas figuras 3 e 4. No entanto, o nivel de confiabilidade com

um intervalo de 5% demonstra que pais de criangas com o mesmo diagnostico

relatariam as mesmas queixas.
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Figura 1: Nivel de Desempenho em relagdo as criancgas pré e pds uso de recursos de TA
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Figura 2: Nivel de Satisfacdo dos pais em relagdo as criancas pré e pos uso de recursos
de TA
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Figura 3: Nivel de Habilidade das criancas sob a ética dos pais e ou cuidadores pré uso
de recursos de TA
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Figura 4: Nivel de Habilidade das criangas sob a ética dos pais e ou cuidadores pos uso
de recursos de TA



DISCUSSAO

A presenca de microcefalia e outras anormalidades cerebrais que tém sido
observadas em muitos bebés sdo consistentes com infec¢do ocorrendo no primeiro
trimestre ou no inicio do segundo trimestre de gestacdo (RIBEIRO et al., 2017). 8 Tais
achados confirmam os dados das criancgas deste estudo onde todas as maes apresentaram
infeccdo por zika nos primeiros e segundo trimestres de gravidez.

Todas as criangas do estudo apresentaram diagnostico de encefalopatia crénica
por alteracdes de estrutura e funcdo do sistema nervoso devido a Sindrome Congénita
do zikavirus. Portanto, as alteraces mais comumente associadas a microcefalia estdo
relacionadas ao déficit intelectual e a outras condi¢des que incluem epilepsia, paralisia
cerebral, atraso no desenvolvimento de linguagem e/ou motor, estrabismo, desordens
oftalmoldgicas, cardiacas, renais, do trato urinario, entre outras (BRUNONNI et al.,
2016). °

A PC apresentada pelas criancas do estudo ocasionou disfungdes do
movimento e da postura interferindo no desempenho motor e na interagdo da crianga em
contextos relevantes, influenciando ndo s6 a aquisi¢cdo e o desempenho de marcos
motores basicos (rolar, sentar, engatinhar, andar), conforme relatos dos pais no COPM
(MANCINI et al, 2004).1° Destarte, quanto mais grave a topografia, o
comprometimento funcional é significativo, fato este observado em criangcas com
encefalopatia por sindrome congénita do zikavirus. Esse dado da literatura confirma as
médias de desempenho e satisfacdo dadas pelos pais nos dois grupos de criancas que,
sendo comprometidas gravemente pela PC ocasiona perdas dessas aquisigdes.

Para tanto, o controle postural depende de um adequado ténus e percepcao do
aparelho proprioceptivo através dos musculos e articulagbes em comunicacdo com o
sistema nervoso central (MARINHO; SOUZA; PIMENTEL, 2008; MANCINI et al.,
2004). 1! Sabe-se que esta populacio apresenta um déficit motor e grave espasticidade
em virtude da lesdo cerebral repercutindo nas suas habilidades de funcéo, atividade e
participacao.

As criangas desse estudo por apresentaram nivel de GMFCS 5 ndo tiveram
evolugdo estatisticamente significante na aquisicdo de habilidades funcionais
(mobilidade) pelo uso dos recursos de tecnologias assistivas. No entanto houve
diminuicdo das queixas referidas pelos pais apos dois anos de utilizagcdo dos recursos

com excecéo do sentar.



Nessa pesquisa todas as criangas evoluiram para microcefalia e paralisia
cerebral com GMFCS nivel 5 com importantes transtornos para o desenvolvimento dos
sistemas musculo esquelético, sensorial, coordenacdo motora bilateral, controle postural
e movimentos adequados para execucao de suas atividades diarias.

O GMFCS para paralisia cerebral é baseado no movimento iniciado
voluntariamente, com énfase no sentar, transferéncias e mobilidade. O enfoque do
GMFCS estd em determinar qual nivel melhor representa as habilidades e limitagdes na
funcdo motora grossa que a crianca ou 0 jovem apresentam. A énfase deve estar no
desempenho funcional nos diversos contextos, potencializando suas habilidades na
realizacdo das atividades cotidianas.

Sendo assim, as criancas e jovens no nivel V tém graves limitagdes no controle
da cabeca e tronco e requerem tecnologia assistiva ampla e ajuda fisica (PALISANO et
al., 2007). 12

O impacto do GMFCS para a familia é de extrema importancia haja vista que o
norteio para a intensificagdo do uso de treinos e uso intensivos dos dispositivos. E uma
ferramenta que permite a detec¢do exata do potencial motor da crianca (OLIVEIRA,
GOLIN; CUNHA, 2010). '3 Para criancas com PC, o sentar deve ser apreendido antes
dos 12 meses de vida para um prognostico de deambulacdo. Observa-se, portanto, que
nas queixas dos pais o sentar foi a principal atividade referida antes e apds o uso da TA.
No entanto, nas criancas do presente estudo tal atividade ndo foi consolidada mesmo
apos os dois anos de recursos, 0 que justifica a gravidade do desempenho motor pelo
GMFCS.

O COPM foi a ferramenta utilizada nesse estudo para apreender a fala dos
cuidadores em relacdo ao item: mobilidade funcional, da categoria - Auto cuidado.

A Medida Canadense de Desempenho Ocupacional (COPM) é uma medida
individual da auto percepcdo da pessoa sobre os problemas encontrados no seu préprio
desempenho ocupacional. Ou seja, como medida de resultados através da fala do
individuo, baseado nas suas experiéncias de vida. *?

Na presente pesquisa o0s cuidadores das criangcas com encefalopatia por
sindrome congénita por zikavirus relataram suas queixas quanto ao desempenho da
crianca e satisfacdo perante as habilidades apresentadas antes e depois do uso dos
dispositivos de TA. Ou seja, foram relatos a partir de sua percepgdo frente as suas

necessidades em relacdo ao desenvolvimento do seu filho (a) ou dependente.



A TA surge como um recurso auxiliar a individuos com deficiéncias para que
se tornem mais independentes e por isso torna-se também um importante recurso
terapéutico ao profissional que trabalha com essa populagéo.

Todas as criancas do estudo tiveram acesso aos dispositivos gratuitamente,
pelo PRONAS/PCD o que facilitou o uso desses recursos de TA no contexto e nao
somente no servigo de reabilitagdo do NUTEP.

Em 2015, a aprovagdo do Projeto Recursos de Tecnologia Assistiva nos
processos de reabilitacdo/habilitacdo de criangas e adolescentes com disfuncbes
neuromotoras e sensoriais pelo programa, trouxe o aporte de recursos financeiros que
permitiram ampliar substancialmente as agdes ja desenvolvidas na unidade. °

Conforme o Nucleo de Tratamento e Estimulacdo Precoce tais recursos ou
dispositivos sdo utilizados para auxiliar criancas com alguma limitagcdo ou incapacidade
funcional, evitando deformidades 6sseas ou encurtamento da musculatura, e prevenindo
agravos. Promovem também treinamento neuromotor, postural e sensorial, auxiliam na
estabilidade e adequacdo postural, alinhamento articular funcional e propriocep¢éo para
um correto aprendizado motor.

A prancha ortostatica, por exemplo, € um equipamento utilizado para
posicionar a crianca na postura de pé, favorecendo o fortalecimento dos musculos das
pernas, retificando a coluna e melhora das funcgdes respiratorias, circulatérias e
digestivas; como também proporciona verticaliza¢do, propriocep¢do, imagem corporal,
brincar funcional e interacdo com o meio.

Na PC as deformidades musculo esqueléticas associadas ao desalinhamento de
tronco prejudicam a marcha e a funcionalidade na postura sentada. H& também uma
associacdo entre a direcdo da escoliose e obliquidade pélvica na PC, sendo que a
convexidade leva a alteracdes nos movimentos do tronco, sugerindo que a alteracédo
postural esta relacionada a dificuldade de ativacdo da musculatura de forma adequada.

Cunha et al., 1® desenvolveram um estudo para verificar se ha correlagéo entre
alinhamento postural e desempenho motor em criancas com paralisia cerebral (PC),
além de compara-las com criancas de desenvolvimento motor tipico. Os dois subgrupos
de PC apresentaram menor angulacédo da lordose cervical do que o Grupo controle, com
diferenga significativa; também foram medidos angulos menores da cifose toracica nos
subgrupos PC, sendo que o subgrupo dos niveis IV e V apresentou diferenca
significativa tanto em relagdo ao outro subgrupo PC quanto ao controle. Foi encontrada

correlagéo positiva entre o desempenho motor e o alinhamento postural nos subgrupos



de PC, mostrando que, quanto melhor o alinhamento postural, melhor o desempenho
motor dessas criancas.

Esses equipamentos se fazem necessarios, sobretudo para criangas com graves
transtornos do desenvolvimento (GMFCS IV e V), apesar de sua evolugdo muitas vezes
ndo ser tdo visivel como de criangas com GMFCS 1, Il e I11. Sugere-se que tais recursos
sejam utilizados para favorecer outros ganhos tais como: fungéo respiratoria, degluticéo,
prevencdo de luxacdo de quadril, funcbGes gastrointestinais e genitourinérias,
alinhamento biomecéanico e postural, interacdo com o meio, brincar e realizacdo de
algumas atividades. Esses dados da literatura sugerem que a utilizacdo de recursos de
TA que visam o estimulo a bipedestagdo podem prevenir ou minimizar alteragdes
presentes nas funcdes supracitadas.

Segundo Howle 7 criangas que ndo apresentam funcionalidade nos membros
superiores apresentam flexdo de tronco, o que, com o tempo, provocard uma cifose
estrutural com hipertonia flexora de pescoco e torax, ficando os quadris em flexao.
Portanto, sugere-se que, 0s equipamentos utilizados pelas criancas desse estudo que
apresentaram espasticidade, quadriplegia, com pior controle seletivo, fraqueza
muscular, limitagdes no quadril, extensdo de joelho e com maiores comprometimentos
das funcdes e atividades necessitam de maiores adaptacdes para corre¢do ou diminuigédo
desses transtornos musculo esqueléticos.

O estudo de Donker et al., *® concluiram que, criancas com PC podem se
beneficiar de terapias envolvendo tarefas em um contexto funcional externo para o
controle postural. Vale ressaltar que, essas criancas quando estiverem mais velhas
apresentardo mudancas na estrutura da fibra muscular e consequentemente alteracoes
em forca e comprimento desse musculo, mesmo néo estando claro quando a estrutura do
musculo comeca a mudar em criancas com PC, as mudancas do masculo progridem
com o tempo.

A funcdo motora prejudicada em individuos com PC é fruto de uma
combinacdo de alteracdes mecanismos neurais e fatores musculares. No entanto, a
fraqueza muscular ndo € causada somente por reducdo da espessura e tamanho
muscular, mas também pela reducdo da ativacdo muscular e a situacdo ou caso de co-
ativacdo aumentada, que piora nos casos das criangas com GMFCS IV e V,
principalmente quando posicionadas em posturas no elevadas. *°

Durante o periodo de crescimento devido aos desequilibrios musculares,

contraturas musculares, atrofia muscular e retardo do crescimento 0sseo as criangas vao



desenvolvendo deformidades progressivas (TUREK, 1991). Segundo Volpon % nas
criangas com GMFCS IV e V do tipo espastico, a presenca de retracbes musculares sao
mais comuns nos musculos antigravitacionais e biarticulares.

Criancas com microcefalia e paralisia cerebral pelo zikavirus apresentam
graves comprometimentos também das funcdes cognitivas, sensoriais, além de crises de
convulséo e epilepsia, disfagia, deficiéncia visual e auditiva. Sabe-se que as crises
convulsivas quando frequentes podem comprometer ainda mais o progndstico funcional
dessas criangas interferindo na qualidade de vida e inclusdo nos diversos contextos.

Portanto, esse estudo aponta para a necessidade do fortalecimento do uso dos
dispositivos, mobiliarios, drteses e adaptacdes em criangas com encefalopatia grave por
sindrome congénita do zikavirus, pois esses recursos de TA tém um papel fundamental
no crescimento 0sseo e muscular, na protecdo a cicatrizacdo de estruturas, manter e/ou
promover a amplitude de movimento articular a fim de substituir ou aumentar a funcao,
prevenir ou corrigir deformidades, oferecer repouso articular e reduzir a dor.

Os resultados desse estudo sdo baseados nos relatos dos cuidadores das
criancas com graves comprometimentos motores, nos quais a sua evolugdo pode ser
minima pelo nivel de GMFCS.

Essa pesquisa trouxe limitagdes tais como: a falta de um grupo controle para
averiguar a efetividade do uso dos recursos de TA, ndo acompanhamento das criangas
no domicilio, pouco tempo para acompanhar a evolucdo de criangas com PC grave e a
confianca do pesquisador na auto percepc¢édo dos pais acerca do desempenho e satisfacdo
em relacdo a area de mobilidade funcional, o que para os pais de criangas com
encefalopatia por sindrome congénita do zikavirus ganhos minimos sdo considerados
positivos, mesmo quando apresentam graves comprometimentos cognitivos e motores.

No entanto, nenhum cuidador relatou ter abandonado o uso dos recursos
durante esses dois anos de acompanhamento, sobretudo dificuldade para utilizarem o
recurso no domicilio, creche e ou escola. Na instituicdo pesquisada todos os pais foram
treinados pela equipe de reabilitacdo especializados na area de TA com suporte semanal
(acompanhamento profissional, para treinamento e orientacBes especificas) dessas
familias no que concerne a presenca de dor, desconforto, insatisfacdo, entre outros e

possiveis reavaliacdes e reajustes dos recursos das criangas do estudo.



CONCLUSAO

As criangas com encefalopatia com sindrome congénita do zikavirus
participante desse estudo apresentaram nivel de GMFCS V com graves
comprometimentos motores e cognitivos. As principais queixas relatadas no COPM
pelos cuidadores foram relacionadas ao sentar e segurar a cabega. Os niveis de
desempenho e satisfacdo pré e pds o uso dos recursos de TA (prancha ortostatica,
cadeira, Orteses para membros superiores e membros inferiores e adaptacGes (faixas e
extensores) ndo foram estatisticamente significantes para os dois sexos. No entanto,
com a gravidade dos transtornos musculoesqueléticos ocasionados pela microcefalia por
zikavirus e PC, sugere-se 0 uso intensivo desses recursos para minimizar e prevenir
possiveis deformidades de postura e movimentos, como auxilio para as préaticas
assistenciais de intervencdo a esta populacdo com foco nas demandas dos
familiares/cuidadores, possibilitando maior qualidade de vida e inclusdo nos diversos

contextos de vida da crianca.
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1. Agradecimentos

A equipe da Secretaria da Pessoa com Deficiéncia do Ministério da Saulde,

pela parceria e apoio.

Aos profissionais do NUTEP, incansaveis na atengao as familias e criangas assistidas
na instituicao.

As criancas e seus familiares que nos motivam diariamente a melhorar e ampliar
nosso trabalho.
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2. Apresentacao

Esta publicagdo apresenta o trabalho do Nucleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce — NUTEP
na producao e oferta de Recursos de Tecnologia Assistiva - TA para criangas e adolescentes com
transtornos neuromotores do desenvolvimento.

O manual procura, por meio de uma linguagem simples, clara e didatica, explicar como os
recursos de TA podem ser utilizados, por familias e profissionais que atendem e convivem com
a realidade de criangas com deficiéncia, compartilhando experiéncias e praticas.

O NUTEP é uma institui¢do de direito privado com Certificado de Entidade Beneficente de
Assisténcia Social (CEBAS-Saude) e um projeto de Extensdo da Universidade Federal do Ceara.
Com sede em Fortaleza, desde 1987 presta assisténcia a criangas e adolescentes com
transtornos do desenvolvimento, através do Sistema Unico de Saude — SUS.

Em 2000, o NUTEP iniciou a confec¢do de adaptagdes e érteses com o objetivo de produzir
recursos basicos de Tecnologia Assistiva e suprir as necessidades funcionais das criangas
assistidas na institui¢do.

Em 2015, a aprovagdo do Projeto Recursos de Tecnologia Assistiva nos processos de
reabilitacdo/habilitacdo de criancas e adolescentes com disfun¢des neuromotoras e
sensoriais pelo PRONAS/PCD/MS, trouxe o aporte de recursos financeiros que permitiram
ampliar substancialmente as a¢Ges ja desenvolvidas na unidade.

Descrever a experiéncia da Oficina de Adaptagdes e Mobilidrios do NUTEP é uma forma de
compartilhar saberes com outras instituicdes publicas e profissionais dedicados ao uso e
confec¢do de recursos auxiliares para criangas com transtornos do desenvolvimento.

Aos pais e profissionais que estardo manuseando este manual, espera-se que

seja Util e possa servir como mais uma ferramenta nos processos de reabilitacdo
das criancas com deficiéncia.
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3. Tecnologia assistiva:
conceito e referencial tedrico

Sdo muitos os conceitos de Tecnologia Assistiva, mas o termo Assistive Technology apareceu
pela primeira vez em 1988 como um elemento juridico dentro da legislacdo norte-americana
conhecida como Public Law 100-407.%

A TA é conhecida como uma ampla gama de equipamentos, servicos, estratégias e praticas
concebidas e aplicadas para minorar os problemas funcionais encontrados pelos individuos
com deficiéncia.?

No Brasil o Comité de Ajudas Técnicas (CAT)3 instituido pela portaria n° 142 de 16 de
novembro de 2006, ligado a Secretaria Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica, adota a seguinte definicdo para subsidiar as politicas publicas brasileiras:

A Lei Brasileira de Inclusdo n2 13.146, de 6 de julho de 2015, institui o Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia e estabelece a Tecnologia Assistiva como um direito da pessoa com deficiéncia.
Dentre os recursos de TA relacionados pelo Ministério da Saude para garantir igualdade de
oportunidades, destacam-se as drteses, proteses e meios auxiliares de locomog¢io (OPM).*

No Brasil, os governos nas esferas federal, estadual e municipal vém investindo fortemente no
desenvolvimento de a¢des de Tecnologia Assistiva com a criacdo de programas, estruturacao
de catdlogos, criacdo de nucleos, centros etc.’

Mesmo assim, a oferta desses recursos através dos setores publicos, ainda é bastante limitada.
Poucas sao as instituicdes e servicos que conjugam agdes de intervenc¢ao nos transtornos do



desenvolvimento na infancia com a oferta de recursos auxiliares ao processo terapéutico,
contribuindo de forma relevante para mudancas na qualidade de vida e inclusdo social dessas
criangas, tanto na escola quanto na dindmica familiar. Além disso, muitos dos recursos
disponiveis no mercado sao caros e inacessiveis para a maioria da nossa populagdo.

Embora o setor publico tenha ampliado sua atuacdo de forma consideravel nos ultimos anos,
muito ainda precisa ser feito através das redes de servigos, particularmente aquelas que atuam
nas areas de Intervencdo Precoce e Reabilitacdo/Habilitacdo de criancas e adolescentes.®

4.,  Principais  recursos  auxiliares
utilizados nas disfuncdes neuromotoras
das criancas nos  processos  de
reabilitacao/habilitacéo

Sdo recursos ou dispositivos utilizados para auxiliar criangas com alguma limitacdo ou
incapacidade funcional, evitando deformidades dsseas ou encurtamento da musculatura, e
prevenindo agravos.

Sdo aplicadas a qualquer parte do corpo, tendo como funcdo estabilizar ou imobilizar
articulagdes, prevenir ou corrigir deformidades, proteger contra lesGes, auxiliando, dessa
forma, a maximizar fun¢bes. As Orteses podem ser pré-fabricadas e modeladas e também
estaticas ou dinamicas. A indica¢do deve ser precedida por uma avaliacdo criteriosa de um
profissional capacitado.”

E uma drtese funcional que da suporte as articulagdes da m3o, permitindo que os dedos se
movimentem livremente para a realizacdo das atividades manuais, evitando encurtamentos e
deformidades.®



Orientagoes:
Colocar a mdo em posigdo funcional (como se estivesse segurando uma bola pequena),
deixando as articulagdes livres para movimentagao.

Luva abdutora de polegar em neoprene

E uma 6rtese funcional que, nos casos de adugdo do polegar, abre espaco entre os dedos
polegar e indicador, posicionando-os corretamente; mantém o arco da palma da mao de forma
adequada, permitindo a melhora da qualidade do movimento e prevenindo ou corrigindo
deformidades.®
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Indicagdo: pacientes com dificuldade de preensdo do objeto,
mao fechada com o polegar na palma da mao.

Orientagoes:
Colocar a drtese de forma a garantir que o polegar fique posicionado fora da mao.

Roupa de neoprene

E uma roupa terapéutica de treinamento neuromotor, postural e sensorial. Auxilia na
estabilidade postural, alinhamento articular funcional e propriocep¢do para um correto
aprendizado motor.



Orientagoes:
Coloque os velcros tracionando de acordo com a posi¢do que a criancga precisa; coloque a parte
inferior da roupa e depois a superior; verifique se estd muito apertada ou muito folgada.

Lave e seque a roupa ha sombra e com sab3do neutro.
Extensor de membro superior confeccionado em tecido

Recurso que previne possiveis encurtamentos e até deformidades dos bracos, fortalecendo a
musculatura e melhorando o ténus. Permite a crianga ficar com os bragos apoiados de forma
mais organizada para manter uma boa amplitude de movimento.




Orientagoes:

Estender o brago da crianga e posicionar o extensor até que a haste de aluminio central fique
oposta ao cotovelo; fechar os velcros sempre para o lado de fora do braco.

Extensor de membro inferior confeccionado em tecido

Recurso utilizado para prevenir encurtamentos, fortalecer musculatura e promover
alinhamento biomecanico. Possibilita que a crianga fique na postura de pé, de forma mais




organizada, ajudando nos processos pds-cirurgicos, melhorando coordenag¢dao motora grossa.

Orientagoes:
Estender a perna da crianca de forma que a haste fixa de aluminio fique atras do joelho; fechar
os velcros sempre para o lado de fora da perna.

4.2. Equipamento de adequagao postural
Um projeto de adequacdo postural diz respeito a selecdo de recursos que garantam posturas
alinhadas, estaveis, confortéveis e com boa distribui¢do do peso corporal.t

Criancas com disfun¢gbes neuromotoras necessitam de equipamentos que auxiliam na
manutencdo de diversas posturas, em diferentes contextos de vida. Estes dispositivos devem
ser confeccionados e/ou adaptados para atender as necessidades da crianga nas posturas




sentada, de pé e deitada, auxiliando no alinhamento biomecanico e postural, aumentando o
potencial funcional e melhorando a qualidade de vida.®

Cadeira de 902 em PVC

E um produto leve, higiénico e de facil manuseio, além de duravel e resistente, proporcionando
seguranca e corrigindo a postura. Desenvolvido sob medida para cada crianga (com apoio de pé
e bandeja), favorece a permanéncia na postura sentada.

Orientagoes:
A crianga deve sentar na cadeira com os pés no apoio, os bragos sobre a bandeja para facilitar a
movimentagdo, e bem apoiada no encosto.

Cadeira de banho em pvc




Equipamento que ajuda no banho de criancas com quadro neuromotor grave e que nao
conseguem ficar na postura sentada. E confeccionado sob medida, com o objetivo de oferecer
conforto e seguranca tanto a pacientes quanto a familiares e/ou cuidadores.

Orientagodes:
A crianca deve estar com o corpo em cima da cadeira, de barriga para cima; a cadeira deve se
adequar a altura do cuidador; ndo deixar a cadeira no sol e ndo arrastar.




Cadeira de PVC com rodas

Favorece a locomocao, auxiliando no processo de reabilitacdo, mantendo a crianca em uma

postura adequada. Possui bandeja removivel para utilizacdo nas atividades de vida diaria e
escolar.

Indicacdo: criangas com dificuldades de locomogéo.

Orientagoes:

A crianga deve sentar na cadeira com os pés no apoio, os bragos sobre a bandeja para facilitar a
movimentagdo, e bem apoiada no encosto.



N\

Andador adaptado

Na postura de pé permite posicOes estaticas e dindmicas, favorecendo a crianga andar de
forma segura e funcional. Conta com suporte para controle de velocidade.

Orientagoes:
A criancga deve ter controle de cabega e tronco; o andador deve estar na altura correta (Figura
10) e a crianga deve estar segurando com firmeza.




Cadeira de vaso sanitario em PVC

Utilizado para auxiliar no treino das atividades de higiene e autocuidado, favorecendo o uso do
sanitdrio de modo seguro e asséptico.

Orientagoes:
Crianca deve estar sentada na cadeira em posicdo confortavel; com os pés bem apoiados e os
bracos sobre a bandeja.
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Prancha ortostatica

Equipamento utilizado para posicionar a crianga na postura de pé. Favorece o
fortalecimento dos musculos das pernas, retifica a coluna e auxilia nas condigOes respiratérias,
circulatédrias e digestivas; proporciona verticalizagdo, propriocepc¢do, imagem corporal, brincar
funcional e interagdo com o meio.

Orientagoes:
Colocar bem os extensores para facilitar a permanéncia na postura de pé; os bragos apoiados
na bandeja.

88




4.3. Adaptacoes

As adaptagGes sdo indicadas para atender a individualidade de cada crianga. S3o utilizadas
como recurso auxiliar nos equipamentos, para manter a postura desejada, e devem seguir os
principios da ergonomia.’

Cinto gastrico em neoprene

Recurso confeccionado em neoprene com intuito de proteger e dar seguranga na utilizagdo da
sonda. Protege o cateter ou béton, evitando a retirada acidental ou voluntaria dos mesmos.
Favorece leve estabilizagdo de tronco.

Orientagoes:
A crianca na postura deitada, passa cinta em volta da cintura fechando e ajustando a pressdo
conforme desejado, com orificio envolvendo o botdo gastrico.




Bandeja

Confeccionada sob medida para cada crianga, respeitando circunferéncia abdominal; é utilizada
como apoio anterior para membros superiores. Auxilia na fungdo manual, servindo de suporte
na realizagdo das tarefas cotidianas como brincar, comer e na escola.

Orientagoes:
Garantir que os bragos fiquem apoiados sobre a bandeja.




Apoio dos pés

Auxilia no apoio dos pés na postura sentada; evita que os pés figuem pendurados, agravando
ou causando deformidades.

Orientagoes:
A crianca deve estar com os pés totalmente apoiados (sem ficar na ponta dos pés).
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Assento

E uma adaptacgdo para cadeiras, confeccionada de acordo com as medidas de cada crianga;

garante a postura sentada mais confortdvel e ajustado as necessidades individuais.

Indicagdo: criancgas que necessitam de adaptacdo para sentar.

Orientagdes:
A crianca deve sentar na cadeira com o quadril bem encaixado no assento.



Encosto

Adaptacdo de cadeira ou qualquer outro equipamento para permanéncia mais confortdvel nas
diversas posturas.

Orientagoes:
A crianga precisa sentar bem apoiada na cadeira, encostada no apoio.




Kit de posicionamento para automovel

Utilizado como adaptacdo no meio de transporte da familia, garantindo conforto e seguranca
as criancas e adolescentes durante o transporte. O Kit consiste em um, colete com suporte
lateral e cinto pélvico podendo se necessdrio, ser acrescido de colar cervical quando a crianca
nao tem sustento cefalico.

Indicagdo: criancas a partir de 8 anos que ndo conseguem sentar
e permanecer em postura adequada nas cadeiras infantis.

Orientagdes:
Afivelar bem os cintos.



5.  RecomendacOes gerais de
seguranca

Os recursos de TA sdao fundamentais nos processos de reabilitacao de criancas com disfuncdes

7

neuromotoras e sensoriais. No entanto, é imprescindivel a correta indicacdo, prescricao e
avaliagdo por profissionais habilitados. Indicar o uso desses recursos, requer sobretudo uma
preocupacdo com a seguranga do paciente.

N3do deixar a crianca no equipamento de adequagdo postural sem a supervisdo de um
adulto;

Colocar o equipamento no local desejado e depois posicionar a crianca;

Os mobilidrios NAO devem ser arrastados no chdo com a crianga em cima;

O equipamento NAO deve ser usado por outra crianca, uma vez que é confecciona-do sob
medida;

Os mobilidrios podem ser lavados com 4gua e sab3o; NAO utilizar alvejantes;

Apds lavar, NAO deixar o recurso de tecnologia assistiva no sol; colocar para secar na
sombra para evitar ressecamento dos canos;

Orteses de um modo geral, como luva de neoprene, extensor de joelho e cotovelo, roupa de
neoprene, cinto gastrico em neoprene, NAO devem ser colocados em maquina de lavar;

Equipamento de adequagdo postural que contenha madeira na sua confec¢dao (prancha
ortostatica, bandeja, apoio de pé) devem ser higienizados usando pano Umido.



6. Consideracoes finais

No Brasil, quando falamos em Tecnologia Assistiva, vislumbramos um cenario ainda limitado
pelos altos precos do mercado, pela caréncia de profissionais capacitados e por politicas
publicas ainda de pouco alcance. Desde 1987, o Nucleo de Tratamento e Estimulagdo Precoce
(NUTEP) vem enfrentando com seu trabalho singular os desafios trazidos pelo aumento no

numero de criangas com deficiéncia, particularmente com paralisia cerebral (PC).

Para estes futuros cidaddos, é imprescindivel o acesso aos recursos de TA, que abrem
oportunidades para um crescimento mais saudavel e com maior autonomia no convivio
familiar, escolar e comunitario. Tecnologia Assistiva significa, acima de tudo, qualidade de vida

e inclusdo social.

Nessa perspectiva, a Unidade de Tecnologia Assistiva do NUTEP, através da confecgdo de
adaptacGes, mobilidarios e orteses, vém oferecendo uma série de recursos auxiliares na
habilitagcdo/reabilitacdo de centenas de criangas e adolescentes com disfun¢ées neuromotoras

€ sensoriais.

Articular politicas governamentais que facilitem a educagdo, a saude e a acessibilidade das
pessoas com deficiéncias é dever de toda a sociedade, unida em prol do bem comum. Ndo a
toa, convivéncia, inclusdo, autonomia e oportunidade sdo palavras destacadas pelo Plano

Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia.
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