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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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Medicina de Ribeirdo-Preto (CAAE: 55835721.0.0000.5440).

Participaram criancas e adolescentes com diagndstico de
CMT, com idades entre 2 e 18 anos, de ambos os sexos,
acompanhadas no Ambulatdrio de Fisioterapia em CMT Infantil
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo
Preto (HCFMRP), Brasil. O telemonitoramento foi realizado no
ano de 2021. O contato ocorreu via ligagdo telefénica, no qual
os cuidadores foram convidados a participar de uma entrevista
com perguntas sobre: 1) gerenciamento de saude
(medicamentos, exames e consultas); 2) condi¢des de saude
dos pacientes, 3) niveis de participacéo (fisioterapia, pratica de
exercicios domiciliares com apoio da cartilha fornecida pela
equipe nas consultas presenciais e antes da pandemia) e 4)
fatores ambientais (facilitadores como o uso de drtese, acesso
a cuidadores). Os dados foram planilhados no programa da
Microsoft excel, e analisados por meio de estatistica descritiva
(médias de percentual dos casos/respostas).

Resultados

Foram contactados, via telemonitoramento 94
pacientes/responsdveis, destes, 26,6% aceitaram participar da
entrevista, a idade média foi de 13,4 anos e 44% eram do sexo
feminino (Tabela 1). Quanto ao gerenciamento de saude (uso
de medicamentos, consultas e exames), 48% dos pacientes
responderam estarem em situacdo clinica semelhante, aos
anos anteriores a pandemia.

Tabela 1. Caracteristicas dos participantes

Caracteristicas n %

Participantes do telemonitoramento

Sim 25 26
Ndo 69 73
Sexo

Feminino 11 44
Masculino 14 56

Gerenciamento da salde (medicamentos, consultas e exames)

Melhor 7 28
Igual 12 48
Pior 2 8
N&o respondeu 4 16

No dominio participagdo, 72% realizavam sessOes de
fisioterapia e 36% praticavam exercicios domiciliares (cartilha)
previamente orientados pela equipe de fisioterapeutas que os
acompanhava em ambulatério. Dos fatores ambientais
coletados, o uso de drteses foi relatado, sendo que 62,5% dos
pacientes usavam Orteses suropodalicas e 96% tinha
cuidadores que eram considerados facilitadores (Figura 1).

Discussao

O telemonitoramento como uma alternativa complementar
de acompanhamento dos pacientes com CMT foi
imprescindivel no contexto de pandemia, uma vez que a
necessidade de distanciamento social impactou o estilo de vida
das pessoas e favoreceu o sedentarismo, a reducdo da pratica
de atividade fisica,® restringiu a mobilidade e a participac3o das
criancas e adolescentes com doencas cronicas.
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Figura 1. Condicdo de saude, participacdo e fatores ambientais
(segundo a CIF) identificados pelo telemonitoramento de
criancas e adolescentes com CMT

Quanto aos fatores ambientais, o uso continuo de drtese foi
bastante incentivado,” levando em consideracio que os
servigos de terapia foram mais limitados. Além disso, o apoio
ao cuidador teve papel de facilitador na vida do paciente com
CMT e do fisioterapeuta, uma vez que este além de fornecer
informacgdes, assumiu a responsabilidade de auxiliar na pratica
de orienta¢des/exercicios da cartilha.?

Dentre as limitagGes do estudo, vale ressaltar a necessidade
de explorar o motivo da baixa adesdo ao telemonitoramento.
Sabe-se que o acesso dos pacientes a tecnologias que
permitam o telemonitoramento podem estar disponiveis de
forma desigual na populagdo-alvo (pacientes do sistema unico
de saude-SUS). Outro ponto relevante é a expansao da andlise
para os demais dominios CIF, tais como estrutura e fungao,
assim como os fatores pessoais. A compilagdo de todas estas
informacgdes pode contribuir para aprimorar o uso e a eficiéncia
do telemonitoramento, direcionar posteriores atendimentos
presenciais e verificar o impacto na doenca.

Conclusao

Apesar da baixa adesdo ao telemonitoramento, esta
ferramenta mostrou ser uma estratégia de acompanhamento
das condi¢des de saude e dos fatores contextuais em que o
paciente esta inserido. Os fatores de levaram a baixa adesdo
deste grupo de familiares ao telemonitoramento serdo
explorados no futuro.
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O conhecimento acerca do comprometimento clinico da
doenca de Charcot-Marie-Tooth (CMT) durante a infancia e
adolescéncia é extremamente importante para guiar os
profissionais de reabilitacdo em suas terapias. Mesmo que
estudos anteriores ja tenham apresentado dados
consideraveis,*2 nenhum estudo incluiu a populac3o brasileira.

Com a validagdo para o portugués do Brasil da Escala
Pedidtrica de Charcot-Marie-Tooth (CMTPedS-Br),®> dados
confidveis do comprometimento clinico da CMT pediatrica no
Brasil podem agora ser obtidos. Dada a influéncia dos aspectos
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sociais, como remuneracdo e nivel de escolaridade no
comprometimento de doencas cronicas progressivas,* torna-se
importante também verificar se os achados clinicos estdo
associados a condigdo social do cuidador.

Objetivo

Realizar a avaliagdo do comprometimento clinico de
criancas e adolescentes brasileiras com CMT e verificar se o
comprometimento clinico difere entre cuidadores com
distintos niveis de renda e escolaridade.

Métodos

Neste estudo transversal, até o presente momento, foram
incluidas 28 criancas e adolescentes de ambos os sexos,
diagnosticados com CMT e com idade entre 5 e 18 anos.

Foram excluidos do estudo participantes diagnosticados
com neuropatia adquirida, polineuropatias diabéticas,
polineuropatia desmielinizante inflamatdria cronica, miopatias
hereditarias e participantes que ndo conseguiram realizar
todos os testes da CMTPedS-Br. Para avaliagdo do
comprometimento clinico foi utilizada a CMTPedS-Br, que
possui 11 itens que avaliam a funcdo motora fina e grossa das
mdos, a forca muscular isométrica das mados e pés, a
sensibilidade dolorosa e vibratorio dos membros inferiores, o
equilibrio, a poténcia dos membros inferiores e a mobilidade
durante a marcha;® para avaliagdo dos aspectos sociais foi
realizada uma entrevista, na qual foram obtidos os dados de
renda e escolaridade do cuidador principal (N2 CAEE:
50692021.0.0000.5440).

Para a analise estatistica dos dados obtidos até o momento,
foi utilizado o software RStudio versdao 2021.09.0+351. Para
andlise descritiva foram calculados os valores de média e
desvio padrdao dos dados antropométricos e escore total da
CMTPedS-Br. Uma andlise ANOVA foi realizada para verificar se
o comprometimento clinico dos pacientes era diferente entre
os niveis de renda e escolaridade dos cuidadores principais.

Resultados

Como resultados preliminares, dos 28 pacientes avaliados,
71,42% apresentaram CMT desmielinizante (CMT1), 10,71%
CMT axonal (CMT2), 7,14% CMT intermedidria (CMTX), que
possui caracteristicas desmielinizantes e axonais e 10,71%
apresentaram subtipo desconhecido (Figura 1).
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Figura 1. Distribuicdo do escore total da CMTPedS-Br de acordo
com a idade dos participantes
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