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Os dados de composicdo corporal, altura, preferéncia de
membro e o nivel de lesdo medular dos participantes estao
apresentados na Tabela 1.

Tabela 1. Caracterizacdo e tempo de execucdo do teste de
fadiga dos participantes

Participantes

Deambulador  N&do-deambulador

13 7
Sexo F 6 3
M 7 4
Idade (anos) 9,54 (1,90) 10,57 (2,15)
Peso corporal (kg) 36,30 (12,02) 35,51 (11,80)
Altura (cm) 135,69 (15,18) 142,43 (14,67)
IMC (kg/m-2) 19,57 (5,15) 17,74 (5,27)
Massa magra (%) 77,17 (11,86) 72,34 (9,74)
Massa gorda (%) 22,81 (11,84) 27,66 (9,74)
Preferéncia D 13 7
E 0 0
Nivel de lesdo medular ~ Lombar alta 0 4
Lombar baixa 5 3
Sacral 8 0

Media (desvio padrdo); Sexo (M: masculino; F: feminino); Preferéncia (D: direito; E:
esquerdo)

A comparac¢do da FPP, das varidveis sEMG, do esfor¢o
percebido e do tempo do teste de fadiga indicou auséncia de
diferenca significativa entre EB deambuladores e nao-
deambuladores (Tabela 2).

Tabela 2. Forga de preensdo palmar normalizada, varidveis
SEMG, esforc¢o percebido e tempo de execuc¢do ao final do teste
de fadiga

Participantes

Deambulador Nao-deambulador

13 7
FPP (psi/kg) 0,04 (0,06) 0,04 (0,05)
Amplitude do sinal Flexores de dedos 0,56 (0,26) 1,21 (0,78)
Extensores de dedos 0,59 (0,16) 0,99 (0,16)
Frequéncia mediana Flexores de dedos 69,93 (3,7) 65,04 (3,63)
Extensores de dedos 70,47 (4,06) 67,51 (9,46)
Esforgo percebido 9,5 (4; 10) 10 (5; 10)

Tempo de execugdo teste de fadiga(s) 158,40 (85,40) 124,63 (30,10)
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portanto, ndo ser representativos da populacdo; 2) a ndo
classificacdo do nivel de deambulagdo; e, 3) a ndo
categorizacdo do estagio puberal.

Estudos futuros poderao verificar a associagdo entre a FPP
e caracteristicas antropométricas, composi¢ao corporal e nivel
de atividade fisica, uma vez que a FPP é uma medida do estado
geral de salde.

Conclusao

Deambuladores e ndo deambuladores com EB
apresentaram respostas semelhantes quanto a FPP, atividade
mioelétrica, tempo de execugdo de teste e esforgo percebido
no teste de fadiga de preensdo palmar. Nao foi confirmado o
pressuposto que a auto propulsio da CR em ndo-
deambuladores com EB favoreca a eficiéncia muscular.
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Discussao

Ndo encontramos na literatura estudos que analisam as
respostas de fadiga motora em membros superiores
comparando criancas com EB deambuladoras e nao-
deambuladoras. Ha um estudo que investigou o desempenho
funcional de criangas com EB deambuladoras e néao-
deambuladoras em relagdo a diferentes dimensGes como
autoestima, cuidado, mobilidade e funcdo social.* Outro
estudo avaliou o risco de fratura nessa populacdo e foi
observado um risco 9,8 vezes maior de fratura em individuos
com EB ndo-deambuladores em relagdio aos EB
deambuladores.®> Apontamos como limitagdes deste estudo: 1)
o numero relativamente pequeno de participantes,
principalmente no grupo EB ndo-deambuladores, e podem,
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O diagnodstico precoce é fundamental para o melhor
desenvolvimento de criangas durante o processo de aquisicao
cognitiva, motora e linguistica. Atualmente no Brasil, existe o
Programa Nacional de Triagem Neonatal, o qual conta com
testes capazes de detectar altera¢des, ainda na maternidade,
que podem prejudicar o desenvolvimento saudavel e tipico da
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crianca, como os testes do pezinho, orelhinha, olhinho,
linguinha e coragdozinho.!

A estimulac¢do precoce (EP) tem o objetivo de tratar e/ou
acompanhar cada crianca, de 0 a 3 anos, auxiliando na
aquisicdo e no desenvolvimento das habilidades da infancia, de
maneira  individual, ampliando suas = competéncias
neuropsicomotoras de modo satisfatério.”> Sendo assim, a EP
é uma prdtica centrada na familia, que proporciona
acolhimento e empoderamento dos cuidadores, posto que
fornece mecanismos e estratégias para que os mesmos deem
continuidade ao cuidado em domicilio.3#

Sabe-se que diversas condi¢Ges neuroldgicas, como a
Paralisia Cerebral, impactam diretamente no desenvolvimento
neuropsicomotor (DNPM) de criangas com essa condigdo.
Considerando que grande parte destas familias necessitam se
adaptar as novas demandas de cuidados, o entendimento da
percepcdo destes cuidadores torna-se imprescindivel.

Portanto, a realizacdo de programas de estimulacdo
precoce centrados na familia é fundamental para promover
educacgdo continuada em saude, levando a melhor estimulacdo
do desenvolvimento, além de prevenir seus possiveis agravos.

Objetivo

Explorar a percep¢do de maes de criangas com alteragGes
do neurodesenvolvimento quanto a eficacia de um Grupo de
Estimulacdo Precoce realizado pelo sistema publico de saude
de Santos (SP) sobre suas capacidades de promover cuidados
em saude de criangas atipicas pré e pods intervengdo
interdisciplinar.

Método

Trata-se de um estudo observacional de abordagem quali-
quantitativa, aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP),
sob o parecer 4.249.078. O estudo abordou treze cuidadores
de criangas com deficiéncias neuroldgicas por meio de
entrevista semiestruturada aplicada em dois momentos: antes
da intervencdo da EP e apds seu encerramento. A intervengdo
ocorreu em grupo com uma equipe interdisciplinar, composta
por profissionais das dareas de fonoaudiologia, terapia
ocupacional, psicologia e fisioterapia, uma vez por semana
durante trés meses, totalizando doze encontros, no Centro de
Medicina de Reabilitacdo Lucy Montoro Santos.

Durante as intervengdes, os profissionais seguiram roteiros
de orientagGes em relagdo aos cuidados com a crianca. Dentre
eles: formas de estimulagdo durante as atividades de vida
diaria, com foco nas habilidades sensoriais (visual, auditiva,
vestibular e gustativa), de linguagem, posicionamento e trocas
posturais, formas de brincar e de interacdo da diade (m3ae-
bebé). O questionario aplicado as mdes continha perguntas
relacionadas a percepc¢do da capacidade do seu cuidado com a
crianca. As entrevistas foram gravadas a fim de captar
expressoes, duvidas e opiniées dos acompanhantes de maneira
fidedigna e menos invasiva. Os dados foram tabulados em
planilha Excel e descritos quali-quantitativamente.

Os critérios de inclusdo adotados para a participagdo na
pesquisa foram: estabilidade clinica; criangas com até dois anos
de idade ou mais, com baixa estatura e peso; assinar o TCLE e
capaz de responder ao questionario. Ja os critérios de exclusdo
foram: responsdveis que ndo se dispusessem a participar ou
desistissem do atendimento no periodo da coleta de dados;
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faltassem em trés ou mais encontros; necessitassem de
revezamento entre trés ou mais acompanhantes ou
apresentassem dificuldades na compreensdo e/ou expressio
de respostas frente as perguntas da entrevista.

Resultados

Participaram deste estudo treze cuidadores, dos quais cinco
foram eliminados em decorréncia dos critérios de exclusdo. As
oito participantes que permaneceram eram maes de criangas
com diferentes condigdes de saude, sendo elas PC (75%),
Espinha Bifida (12,5%) e Sindrome XYY (12,5%). Todas elas
realizaram as intervengdes em grupos.

Na entrevista inicial, 25% das entrevistadas referiram
sentir-se razoavelmente capacitadas para os cuidados com as
criangas, 62,5% se declararam capacitadas e 12,5% alegaram-
se totalmente capazes (Tabela 1). Na entrevista final, 50% das
entrevistadas referiram aumento da capacita¢do, 37,5%
mantiveram a mesma percep¢do e 12,5% apresentou redugdo
de sua autoandlise de capacidade (Tabela 2). Quando
questionadas as justificativas para tal analise, 100% das maes
apontaram aumento de seus niveis de instrucdo e
conhecimento sobre as condigGes de saude de seus filhos, bem
como possibilidades de intervengao.

Tabela 1. Apresentacdo inicial e final da percep¢do das maes
referente a sua capacitagcdo em relagdo ao cuidado da crianga

Entrevista inicial Entrevista final

Totalmente capacitadas 12,5 (n=1) 50% (n=4)
Capacitadas 62,5 (n=15) 37,5% (n=3)
Razoavelmente capacitadas 25% (n=2) 12,5% (n=1)
Pouco capacitada 0% (n=0) 0% (n=0)
Nada capacitado 0% (n=0) 0% (n=0)

Tabela 2. Descricdo das respostas referentes a percepgdo do
cuidado demonstrando a mudanca de percepgdo ao término da
intervengdo de estimulagio precoce, das oito maes
participantes

Quanto se sente capaz de lidar com as dificuldades
impostas pela patologia da crianca?
Entrevista inicial Entrevista final

Participantes (P)

P1 Razoavelmente capacitado Capacitado

P2 Razoavelmente capacitado Capacitado

P3 Capacitado Razoavelmente capacitado
P4 Capacitado Totalmente capacitado

P5 Capacitado Capacitado

P6 Totalmente capacitado Totalmente capacitado

P7 Capacitado Capacitado

P8 Capacitado Totalmente capacitado

Discussao

A intervengdo por meio da estimulagdo precoce aprimora o
conhecimento do cuidador em relacdo a condi¢do de saude e
formas de estimular o DNPM das criancas com alteragGes
neuroldgicas. Por meio desta intervencgdo, esta pesquisa
evidenciou a mudanca da percep¢do das mdes em relagdo a sua
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capacidade de lidar com as demandas de cuidados para com as
criancas apos a intervencgdo terapéutica.

Inicialmente a intervencdo, a maioria das maes apresentou
a percepgao de serem capacitadas em relagdo ao cuidado das
criangas. Contudo, nota-se que ao final da intervengdo ocorreu
0 aumento da autopercepc¢do desse conhecimento, sugerindo
maior aprendizado e entendimento das diferentes formas de
estimulacdo e interagdo com a crianca. Cossio® e Formia®
afirmam que o interesse e participagdo do cuidador durante as
atividades de orientagdo e EP beneficiam o desenvolvimento na
infancia, bem como melhora o bem-estar e qualidade de vida
da crianga e de seus familiares.

E comprovado que quanto mais cedo for iniciada a
intervengdo, maiores serdo os resultados obtidos, visto que a
EP visa aproveitar o periodo critico do desenvolvimento para
estimular todos os dominios influentes na matura¢do dos
sistemas da crianga, favorecendo seu crescimento e
minimizando eventuais agravos.’

Novos estudos com essa tematica devem ser incentivados a
fim de investigar as melhores estratégias e praticas da equipe
de saude na intervengdo precoce visando a melhoria dos
servicos de assisténcia a familias e criangas com atrasos no
desenvolvimento.

Conclusdo

O grupo terapéutico focado na orientacdo parental
contribuiu para o aumento da capacitacdo das maes frente aos
cuidados em saude de seus filhos, fornecendo o acolhimento
dos cuidadores, aumento de seu nivel de instrugdo e
proporcionando melhora do DNPM. Por conseguinte,
reconhece-se a importancia das agdes de promogao e protecdo
de saude, prevengdo de agravos e (re)habilitagdo nos primeiros
mil dias da crianca.
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A pandemia do COVID-19 causada pelo coronavirus 2 da
sindrome respiratéria aguda grave (SARS-CoV-2) é considerada
um dos maiores desafios sanitdrios globais,! sendo a principal
responsavel pelo isolamento social. Nesse contexto,
adaptacdes foram necessdrias, principalmente no que diz
respeito ao seguimento de pacientes com doengas cronicas, tal
como a doenga de Charcot-Marie-Tooth (CMT). Classificada
como uma polineuropatia desmielinizante hereditaria e
progressiva,? a CMT, acarreta déficits de estrutura e fun¢do do
corpo, tais como fraqueza muscular, déficit de equilibrio,
sensorial e fadiga,® além de acometimentos em marcha, e
consequentemente, impactam nas atividades, participacdo e
qualidade de vida da crianga e adolescente.* Dessa forma, o
acompanhamento periddico destes pacientes pela equipe
multidisciplinar é imprescindivel. Contudo, a utilizagdo de uma
ferramenta que permite acesso aos pacientes de forma
complementar, segura e eficiente por parte dos profissionais
da saude, como o telemonitoramento, fortalece o vinculo e
facilita o acompanhamento da progressdo da doenga no
ambiente domiciliar.’

Objetivo

Identificar as condi¢des de salde, participacdo e fatores
contextuais de acordo com a CIF (Classificagdo Internacional de
Funcionalidade), por meio de telemonitoramento em pacientes
com CMT.

Método

Estudo transversal, retrospectivo, aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Faculdade de
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