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APRESENTACAO

O Guia de Atenc¢ao a Pessoa com Paralisia Cerebral constitui a versao atualizada das
Diretrizes de Aten¢ao a Satide da Pessoa com Paralisia Cerebral, publicada em 2014 pelo
Ministério da Satude. Essa atualizacao reflete o compromisso continuo com a promogao de
praticas baseadas em evidéncias, a valorizacdo da abordagem centrada na pessoa e na familia e
o fortalecimento da Rede de Atengdo a Satide (RAS) no ambito do Sistema Unico de Saude
(SUS).

A elaboragdo deste Guia contou com a participacao colaborativa de pesquisadores e
clinicos brasileiros e internacionais, que contribuiram com conhecimento técnico-cientifico,
experiéncias praticas e evidéncias atualizadas sobre os diversos aspectos do cuidado a pessoa
com paralisia cerebral ao longo da vida. Também participaram cuidadores, profissionais e
pessoas com paralisia cerebral, cuja contribuicdo, baseada em vivéncias pessoais e
conhecimentos técnicos, enriqueceu o conteudo e ampliou sua relevancia social. Essa
construcdo coletiva assegura que o documento reflita, simultaneamente, os avangos mais
recentes da literatura cientifica internacional e as especificidades do contexto brasileiro,
contemplando as realidades das pessoas com paralisia cerebral e de suas familias.

Destinado a profissionais da assisténcia e gestores do SUS, o Guia busca apoiar a
tomada de decisdo clinica, organizacional e politica, fornecendo recomendagdes sobre
prevencao, diagnostico precoce, reabilitacdo, manejo de condigdes associadas e promogao da
participagdo social. Trata-se de um instrumento técnico e estratégico que orienta praticas
multiprofissionais e intersetoriais, contribuindo para o fortalecimento da equidade,
integralidade e qualidade da atencdo ofertada as pessoas com paralisia cerebral em todas as
fases da vida.

Mais do que um compéndio de recomendagdes, este Guia ¢ também uma expressao do
compromisso coletivo com a inclusdo, a dignidade e os direitos das pessoas com deficiéncia,
em consondncia com a legislacdo brasileira e com as diretrizes internacionais de direitos
humanos.

1. ABORDAGEM CENTRADA NA FAMILIA E PESSOA COM
PARALISIA CEREBRAL

A Abordagem Centrada na Familia (ACF) ¢ um modelo que enfatiza a participacdo ativa
da familia no processo de cuidado a criangas, adultos e idosos, reconhecendo que os membros
da familia s3o os cuidadores principais e conhecem melhor as necessidades, valores e
preferéncias da pessoa sob cuidado. Considerando a paralisia cerebral (PC), a qual pode
apresentar necessidades de cuidados constantes e especializadas, essa abordagem ¢ essencial
para garantir que a interven¢do ndo apenas atenda as necessidades clinicas, mas também
considere o bem-estar emocional, psicoldgico e social de todos os envolvidos.



O que é Abordagem Centrada na Familia (ACF)?

E um cuidado em satide centrado em toda a familia, ndo apenas no individuo, pois todos os
membros da familia sdo essenciais na assisténcia a saide. Também pode ser denominado como Pratica
Centrada na Familia (PCF), Cuidado Centrado na Familia (CCF) e Cuidado Centrado no Paciente ¢
Familia (CCPF).

A ACF considera individuos, familiares e cuidadores como parceiros no cuidado em saude e
integra e coordena os servigos em torno do individuo e de sua familia, visando proporcionar um suporte
abrangente ¢ um desenvolvimento saudavel ou bem-estar otimizado. A familia torna-se membro vital
nesse conceito, pois possui conhecimento profundo sobre a rotina, caracteristicas, preferéncias e
potencialidades de cada membro sob cuidado. Sendo assim, este modelo de prestagao de servigo defende
que a familia possui caracteristicas tinicas a serem exploradas:

Resiliéncia

Familia

Motivagéo Pontos

fortes

Enfrentamento

Habilidades e
crengas sobre
o cuidar.

Fonte: Ministério da Satde, 2025.

A ACF, portanto, parte do principio de que a familia constitui a unidade de cuidado mais
relevante para a promog¢ao do desenvolvimento do individuo com condicdes de satide complexas. Nesse
modelo:

e A familia é vista como parceira ativa no processo de decis@o e no desenvolvimento do
pleno cuidado.

e Asnecessidades do individuo e da familia sdo igualmente priorizadas.

e O cuidado ndo se limita a satude fisica do individuo, mas inclui o bem-estar emocional e social
de todos 0s membros da familia.

e A comunicagdo aberta e o respeito mutuo entre os profissionais de satde e as familias sdo
essenciais.



Defini¢do operacional da ACF:

Parceria

Profissional de saude

Paciente

Familia

Colaboracdo na elaboracdo do plano de cuidado, na tomada de decistes e todos avaliam

continuamente os cuidados prestados.

Fonte: Ministério da Saude, 2025

Estrutura da ACF

A abordagem centrada na familia é baseada em 3 pilares:

Premissas

Principios

Elementos-chave

“Os pais conhecem muito bem seus
filhos/membros sob cuidado, e
querem o melhor para eles”.

Cada familia deve ter a
oportunidade de decidir o nivel
de envolvimento que deseja ter
na tomada de decisdo sobre o
tratamento de seu familiar.

-Compartilhar
informagdes que permitam
a tomada de decisdo sobre
o sujeito.

-Trabalhar em parceria
com os cuidadores e o
individuo.

“As familias sdo diferentes e

singulares”

Todas as familias precisam ser
tratadas com respeito.

-Consultar, ouvir e
respeitar a opinido da
familia.

-Respeitar os  desejos,
valores e prioridades da
familia.

-Dar suporte aos anseios
da familia de forma
individualizada.




“O  comportamento  ideal do
individuo ocorre em um contexto de
apoio familiar ¢ comunitario, sendo
diretamente  influenciado  pelo
estresse vivenciado pelos familiares.”

As necessidades de todos os
membros da familia devem ser
consideradas e todos os membros
devem ser motivados a se
envolver.

-Levar em consideragdo
suas  necessidades e
preocupacoes.

-Ser sensivel as demandas
psicossociais da familia.

-Encorajar e empoderar a
familia.

Fonte: Ministério da Satde, 2025. Adaptado de Bamm, Rosenbaum, 2008.

Um modelo so6lido da ACF, envolve 5 principios basicos:

Principio

Descricido das acoes

Compartilhar informacdes | A troca de informagdes ¢ aberta, objetiva e imparcial.

Respeitar e honrar as | A relacdo de trabalho ¢ marcada pelo respeito a diversidade, cultura

diferencas e tradigoes linguisticas e preferéncias sobre os cuidados ao sujeito.

Parceria e colaboracio Escolher decisdes clinicas que melhor atendam as necessidades,
pontos fortes, valores e habilidades de todos os envolvidos no
cuidado.

Negociacio As metas desejadas sobre a intervengdo terapéutica devem ser

negociadas de forma flexivel, amigavel e respeitosa.

Cuidado no contexto da | Garantir o direito ao cuidado integral em saude e tomada de decisdo
familia e da comunidade no contexto de sua familia € em varios ambientes: casa,
escola/trabalho e comunidade.

Desafios da ACF no cuidado das pessoas com Paralisia Cerebral

e Muitos profissionais ndo se sentem preparados para atuarem no modelo da ACF, pois
requer competéncias e habilidades de comunicacdo interpessoal, tolerdncia e
flexibilidade nas a¢des conjuntas com a familia e devem respeitar a tomada de decisdao
da familia. Profissionais da satide podem preferir seguir a abordagem biomédica.

o Limitacdes relacionadas a oferta de programas educacionais, a organizagao
governamental e as estratégias de implementacdo da Aten¢do Centrada na Familia.

e Diferengas culturais, como crengas e atitudes de familia em preferir ndo ter
responsabilidades de escolher o tratamento do seu familiar e de confiar apenas na
decisdo do profissional. Geralmente a familia considera o terapeuta como o detentor do
conhecimento e o coloca no centro do processo de decisao.

Considerando os desafios a serem enfrentados, podemos adotar estratégias que facilitem
a implementacdo da ACF. Neste sentido, diversas iniciativas tém sido desenvolvidas. Dentre




elas inclui-se a ferramenta "Sobre a Minha Crianga", do inglés About My Child, e a criagdo das
“Minhas Palavras Favoritas”, do inglés F-Words.

Ferramenta: Sobre Minha Crianca

A ferramenta "Sobre a Minha Crianga", do inglés “About My Child” ¢ um instrumento
de avaliacdo fundamentado na estrutura da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF) da Organizacdo Mundial da Saude (OMS), integrando principios
da ACF. Assim, pode apresentar grande utilidade para ser implementada em vérias etapas do
processo de cuidado e apoio a crianga de todas as idades (do nascimento aos 18 anos) e
diagnosticos. Esta ferramenta de avaliagdo permite que a familia descreva tanto os aspectos
positivos quanto as preocupagdes relacionadas a funcionalidade e a saude de seu filho, o que
garante que as experiéncias, percepgdes e expectativas da familia sejam valorizadas. Mais
informagdes podem ser encontradas no endereco eletrdnico: https:/canchild.ca/wp-
content/uploads/2024/08/Sobre_a_Minha CriancCCA7a_-

_Ficha de instrucCCA70CC83es PT_ Brasil- FINAL .pdf

Ferramenta: Minhas Palavras Favoritas (F-Words)

As “Minhas Palavras Favoritas” (em inglés, F-Words) correspondem a seis conceitos
fundamentados na CIF, elaborados pela equipe da CanChild com foco em criangas e jovens de
até 18 anos. Esses conceitos estdo diretamente vinculados aos principios da pratica centrada na
familia. Sao eles:

o Saude: bem-estar fisico e mental.

o Funcionalidade: o que a pessoa faz, independentemente de como faz.
e Amizade: conexdes com outras pessoas.

o Familia: ambiente essencial para criangas e jovens.

o Diversao: atividades que trazem prazer.

e Futuro: tudo que envolve a vida.

Esses conceitos sdo uteis para familiares, pessoas com deficiéncia, gestores e
profissionais de saude, podendo ser aplicados em escolas, servicos de satide e programas
comunitarios. As F-Words ajudam a dar voz as pessoas com PC e suas familias, refor¢cando o
que realmente importa na vida de cada individuo.

As F-Words sdo baseadas no modelo da CIF e representam as principais areas do
desenvolvimento infantil, como ilustrado na Figura abaixo.


https://canchild.ca/wp-content/uploads/2024/08/Sobre_a_Minha_CriancCCA7a_-_Ficha_de_instrucCCA7oCC83es__PT_Brasil-_FINAL_.pdf
https://canchild.ca/wp-content/uploads/2024/08/Sobre_a_Minha_CriancCCA7a_-_Ficha_de_instrucCCA7oCC83es__PT_Brasil-_FINAL_.pdf
https://canchild.ca/wp-content/uploads/2024/08/Sobre_a_Minha_CriancCCA7a_-_Ficha_de_instrucCCA7oCC83es__PT_Brasil-_FINAL_.pdf

Condiglo de salide
ex: PC, TEA

(Estrutura e Fungio do corpa) [Atividade)
Sadde Funcionalidade

I

|Fatores Ambisntais) |Fatores Pessoais)
=T E] Diversdo

Fonte: Ministério da Satide, 2025. Adaptagdo da estrutura da CIF (2001) com as ‘Minhas Palavras favoritas’
(Rosenbaum & Gorter, 2012).

Quer conhecer mais sobre as Minhas Palavras Favoritas? As 4 ferramentas das F-Words
estdo disponiveis na lingua portuguesa gratuitamente no endereco eletronico
https://canchild.ca/en/resources/brazilian-portuguese-hub/minhas-palavras-favoritas e sdo:
Termo de Compromisso das Palavras Favoritas; Colagem das Palavras Favoritas; Perfil
das Palavras Favoritas; ¢ Folha de Metas das Palavras Favoritas.

Abaixo, apresentamos exemplos dessas ferramentas aplicadas a um caso clinico de uma
crianga com PC (causada pelo Zika Virus), 8 anos, GMFCS V (reportado pelo fisioterapeuta).
Alegre, ama dangar e praticar esportes com a familia. Frequenta a escola e recebe muito apoio
e suporte familiar. As F-Words proporcionaram a familia uma oportunidade de refletir sobre o
que realmente importa para eles e para a filha. A “Colagem das Palavras Favoritas” permitiu
visualizar momentos e atividades que uma avaliac¢do tradicional nem sempre capta. O “Perfil
das Palavras Favoritas” e a “Folha de Metas das Palavras Favoritas” destacam aspectos
positivos e desejos que vao além da deficiéncia, ampliando a visdo para o futuro. Por fim, a
ferramenta “Uma Lupa Sobre as Minhas Palavras Favoritas” facilitam o compartilhamento do
planejamento da intervencdo, promovendo a intera¢do entre familia e profissionais. Esse
processo incentiva os cuidadores a identificarem oportunidades para estimular a funcionalidade
da crianga no cotidiano, além das interven¢des tradicionais.

Colagem das
Palavras Favoritas
(F-words) de: L.FS

f—wg@bd?

or
Child Development

.3 ;
# CanChild T —— _ g

e, ¥ focu.

Arquivo pessoal — imagem autorizada pelos envolvidos.


https://canchild.ca/en/resources/brazilian-portuguese-hub/minhas-palavras-favoritas

Perfil das Palavras Favoritas (F-words) de =
LFsS (-w@rds

€t Devaropment

(nome)

Data de
Nascimento: 17/10/2016

Cidade: Riode Janeiro

Idioma: Portugues
P TNl b TN e o Y o e | quﬁ- e e L e e L, )

Adoro comer na minha cadeira de rodas, inclusive parficipo de comidas de rua com o apoio da minha mée.
Ficar de pé & uma das coisas gue mais amo, mas preciso de ajuda de um Parapodium ou andador.

FAMILIA (Minha familia é..):

Minha base, aqueles que acreditam no meu potencial e ndo me sentenciam por um diagnéstico, déo o
seu melhor para que eu tenha qualidade de vida e seja feliz.

SAUDE (Mantenho minha sadde em dia com..):

Preciso de profissionais que acreditem em mim, que me enxerguem antes da minha deficiéncia e que
acreditem que sou capaz mas que preciso de algumas adaptacdes para realizar as tarefas da vida.

DIVERSAO (Eu gosto de..):

Iss0 eu adoro, amo ir para a igreja, o som da bateria me deixa super animada ¢ me faz querer pular da
minha cadeira de rodas e dangar. Escancaro um sormisdo e comego a gritar de alegria ao ouvir as misicas.
Adoro dangar, ir no balango adaptado que tem na pracinha perto da minha casa.

AMIGOS (Meus amigos sdo..):

Consirul ao longo dos anos frequentando a escola regular, estou avangando de Sérle com a mesma turma ha s anos,
eles entendem minhia forma Singuiar de Se ComuRICar & sabem gue gosto quando Datem paimas para mim, eles sao
multo IMporantes Nessa CONSIUCA0 de 8MOCDaS € lagos afetives, na forma de me Sentir pefencents ao malo.

FUTURO (Minhas metas sdo...):

Me esforgo todos os dias para que ele seja o melhor possivel, para que eu tenha qualidade de vida,

bons amigos e sonho com uma sociedade inclusiva, que vejam na diferenga uma possibilidade e ndo
um obsticulo.

Adaptado de Reseniaus, P., & Gorter, LW, (2003, The oo’ in Ohlldheod Disabilty:
3B

P —————
= : e o — ©A. Cross, D Grahovae, L
2 CanChile] rmesopor et i Bugnae, Ao Caroton de campos & Nl Adrana £ F. Rocha 4o Pghingvis

Arquivo pessoal — imagem autorizada pelos envolvidos.



Uma lupa sobre as minhas palavras favoritas: Identificando componentes da intervengdo
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precurar novus poasbilidedes de mobilidede jandador aduptedo u cudeirs motorizedas) ortopedits paca
pneumolegisca ¢ orlentacdes 4 Nsioteraphy respkaténid, passar de 40 o 260 min p¢ distamente
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Caso queira assistir a entrevista da mae preenchendo de forma compartilhada com um
profissional o instrumento acima, aponte o celular para o QR code abaixo:

QR Code - Entrevista Ferramenta “Uma Lupa Sobre as Minhas Palavras Favoritas”.

A ACF, particularmente aliada as F-Words, contribui significativamente para o
aprimoramento da qualidade de vida de criancas e jovens com PC e suas familias, promovendo
um desenvolvimento integrado e personalizado. Nestas Diretrizes, recomendamos que essa
abordagem seja considerada em todas as agdes, estratégias e tomadas de decisdo envolvendo a
pessoa com PC.

Embora nao haja, ainda, uma versdao formalmente validada das F-Words para faixas
etarias acima de 18 anos, elas podem ser inspiradoras no cuidado a pessoa com PC de forma
geral, devendo-se considerar as diferengas de desenvolvimento, contexto social e objetivos de
vida.
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PC é uma condicao ‘biomédica’
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A PC tem sido tradicionalmente pensada com uma ‘incapacidade motora de inicio na
infancia’. Inicialmente, as intervengdes na PC eram direcionadas para tratar problemas como a
espasticidade ou distonia, com a crenca de que estas alteragdes que ‘causavam’ as limitagdes
na funcdo motora grossa e fina. Acreditava-se — talvez até mesmo esperava-se — que se esses
problemas pudessem ser alterados e ‘consertados’, a ‘funcionalidade’ motora melhoraria.

Ao longo de muitos anos, a medida que a compreensao das pessoas sobre PC se expandia,
também se modificaram as "defini¢des". A mais recente revisdo e definicao publicada em um
consenso internacional!, agora com quase duas décadas de idade, resumiu o pensamento em
nosso campo até aquele ponto. Desde entdo, as pessoas continuaram a identificar e tentar
resolver algumas das "pontas soltas" do nosso pensamento sobre a PC.

Muitas das defini¢des anteriores de PC, e grande parte da pesquisa clinica sobre ela, foram
publicadas no periddico Developmental Medicine and Child Neurology (DMCN). Assim, em
2023, o conselho editorial do periddico reabriu o tdpico da defini¢do de PC e, em um processo
extensivo em todo o mundo, coletou e reuniu as ideias atuais de clinicos, pesquisadores e
pessoas com experiéncia vivida de PC.

A mais nova descricdo de PC, apresentada aqui e publicada no DMCN em 2025, reflete
ideias sobre PC especifica e, mais amplamente, sobre como as pessoas estdo pensando sobre
"deficiéncia infantil" e "deficiéncia de inicio na infancia" (ao longo da vida), das quais a PC ¢
frequentemente usada como um exemplo claro.

“Paralisia cerebral (PC) ¢ uma condi¢do neurodesenvolvimental de inicio
precoce e ao longo da vida, caracterizada por limitagdes na atividade devido a
deficiéncias no desenvolvimento do movimento e da postura, manifestando-se
como espasticidade, distonia, coreoatetose e/ou ataxia. Resulta de mau
desenvolvimento atribuido a displasia ou lesdo no cérebro fetal ou infantil que
ndo ¢ degenerativa, embora as manifestacdes possam mudar com a idade. O
fenotipo da PC ¢ complexo e heterogéneo, com cada pessoa experimentando
uma apresentagdo Unica. Além da disfun¢do motora, pessoas com PC
frequentemente encontram deficiéncias primarias e secundarias em varias areas
de desenvolvimento e funcionalidade, o que pode impactar significativamente

sua participagio na vida diaria™?.

Na versao completa publicada no periodico, o texto acima € acompanhado por uma extensa
"anotacao" para explicar o pensamento por trds de todas as ideias-chave. O proposito da
anotagdo € explicar como a descri¢do atual de PC mantém ou expande conceitos publicados em
2007.

Para os propositos deste Guia, ¢ importante esclarecer duas ideias sobre PC que
muitas vezes tem sido mal compreendida:

A primeira ¢ que qualquer processo bioldgico que se pense que "causa" a PC (por exemplo,
malformagdes cerebrais ou "lesdes" associadas a prematuridade ou infec¢do perinatal) ndo ¢é
biologicamente progressiva. Eles acontecem e ocasionam o comprometimento do sistema
nervoso central (SNC) que, entdo, afeta o desenvolvimento das fungdes motoras (e
frequentemente outras). No entanto, até onde se sabe, eles ndo continuam a criar mais
comprometimento do SNC. A “displasia’ se refere ao desenvolvimento estrutural anormal do
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cérebro (por exemplo, malformacdo cerebral devido a causas genéticas, fatores toxicos ou
deficiéncia alimentar); lesdo em qualquer processo adquirido (por exemplo, lesdo da substancia
branca periventricular apds infeccdo intra-amnidtica, kernicterus). Displasia e lesdo podem
acontecer, porque a lesdo precoce geralmente altera os padrdes de maturagao cerebral. Algumas
displasias ou lesdes cerebrais podem ndo ser visiveis com a tecnologia atual. Assim, acredita-
se que esses comprometimentos sejam distintos de condigdes neurodegenerativas progressivas
como a leucodistrofia metacromatica, que, em algumas formas, e em alguns estdgios do
desenvolvimento das criangas, pode apresentar caracteristicas que se parecem com PC, mas ndo
sdo consideradas "PC".

A segunda ideia relacionada ¢ que as manifestacdes (as caracteristicas clinicas) da PC
mudam ao longo do tempo. A primeira e mais dbvia razao ¢ que, desde a infancia, as criancas
estdo em um estado constante de crescimento e desenvolvimento. Como resultado, como a PC
se apresenta e as formas como ela impacta a funcionalidade mudam conforme a crianga e o
adolescente com PC se desenvolvem. Com base em evidéncias cientificas, tornou-se possivel
oferecer previsoes futuras sobre o desfecho, de funcionalidade motora grossa, at¢ o final da
adolescéncia. No entanto, na idade adulta, a medida que os adultos com PC envelhecem, pode
haver perda "prematura" da fun¢ao motora.

Neste Guia, os autores oferecem comentarios sobre ideias-chave adicionais que queremos
enfatizar sobre a PC. Esta introdu¢do nao pretende ser um livro-texto sobre PC. Em vez disso,
esperamos fornecer uma compreensao das ideias-chave que - como uma sec¢ao de abertura deste
Guia - ajudardo as pessoas a ler o texto que se segue com essas ideias em mente. O Guia
proposto € um recurso rico, e esta contribuicao de abertura pretende ser "complementar" as
ideias sobre PC que se seguem. Aqui, buscamos ajudar as pessoas a ver a PC como uma
condigdo importante por si s6, mas também como uma ilustragao de como as pessoas estao cada
vez mais pensando sobre "deficiéncias do desenvolvimento".

PC é uma condicao do ‘desenvolvimento’

Primeiro, a PC ¢ uma condicdo de inicio na infancia. O que quer que cause o
comprometimento na estrutura ou fungdo cerebral comega muito cedo no desenvolvimento do
feto, do bebé ou da crianga pequena. Assim, as causas podem afetar o feto em desenvolvimento
antes do nascimento — por exemplo, insuficiéncia da placenta para nutrir o feto ou infec¢ao por
STORCH+Z [Sifilis (S), Toxoplasmose (TO), Rubéola (R), Citomegalovirus (C), Herpes
simples (H) + virus zika (Z)], cujos patogenos tém capacidade de causar lesdes no cérebro fetal.
Pode haver dificuldades no momento da gestagdo, com bebés nascidos muito cedo (prematuros)
e, portanto, incapazes de se adaptar fora do Utero sem muitos cuidados médicos. Se houver
intercorréncias no momento de um parto a termo, como parto complicado ou separagao
prematura da placenta, o bebé pode sofrer privagdo de oxigénio ou lesdo. Nos dias, semanas e
meses apos o parto, os bebés podem apresentar infeccdes como meningite ou encefalite que
podem causar comprometimento cerebral; lesdes ndo acidentais (por exemplo, traumatismo
craniano abusivo) também podem criar danos cerebrais que aparecem como PC.

A consequéncia de qualquer uma dessas ‘causas’ ¢ que a PC pode impactar e interferir no
desenvolvimento de uma crianca. E por isso que é tio importante reconhecer que, além de ser
uma condi¢do ‘neuroldgica’, a PC ¢ um ‘disturbio do desenvolvimento’. E o impacto no
desenvolvimento das criangas (e das familias) que, em ultima analise, deve ser reconhecido e
considerado em todos os nossos esfor¢os de intervengao — ou seja, tentar minimizar o impacto
da PC no ‘ser, tornar-se e pertencer’ das criangas.
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Em segundo lugar, a PC ndo ¢ uma unica “doenga” ou condi¢do, mas sim um grupo de
condi¢cdes que t€ém muitas caracteristicas em comum:

e A manifestacdo primdria da PC caracteriza-se por alteragdes no desenvolvimento da
postura e do movimento. O diagnostico clinico geralmente ocorre a partir da observagao
de dois indicadores principais: (i) atrasos na aquisi¢cao do controle postural tipico como
sustentagdo da cabega, manutencdo do equilibrio e progressao motora esperada para o
engatinhar ¢ a marcha no segundo ano de vida e (ii) padrdes qualitativos atipicos de
movimento, como uso assimétrico dos hemicorpos, sugerindo um Acidente Vascular, ou
aumento do tonus muscular durante o esforgo, indicativo de espasticidade.

o Também pode haver deficiéncias "secundarias" relacionadas a: (i) a "causa" subjacente
da PC que prejudicou estruturas e fungdes cerebrais adicionais aquelas que controlam o
movimento; e (ii) limitagdes da funcionalidade (mover-se de forma independente e facil)
que podem limitar as oportunidades das criangas de explorar, aprender e adquirir
experiéncia de vida, como as criangas pequenas fazem constantemente a medida que
crescem e se desenvolvem de maneira tipica.

Em terceiro lugar, a PC ¢ uma condicdo permanente que acompanha o individuo ao longo
de toda a vida, influenciando sua trajetéria de desenvolvimento. Assim, criangcas com PC
crescem ¢ se tornam adultos com PC.

e N2o hd cura conhecida para a PC; conforme descrito abaixo, as intervencdes sao oferecidas
para promover a funcionalidade e tentar prevenir ou minimizar o maximo possivel dos
impactos "secundario”.

e A PC manifesta-se no contexto familiar, afetando nao apenas a crianca, mas todos os seus
membros. Por esse motivo, conforme sera detalhado a seguir, as intervengoes direcionadas
as pessoas com PC devem ser concebidas e ofertadas considerando o ambiente familiar em
sua integralidade.

Conceitos para promover o desenvolvimento infantil/familiar em pessoas com PC

Pensar e agir holisticamente

E essencial pensar além de tentar "consertar" a PC. A estrutura biopsicossocial da CIF
para a saude e as F-Words para o desenvolvimento infantil da CanChild enfatizam a importancia
de promover a FUNCIONALIDADE (como quer que seja realizado) para permitir a
PARTICIPACAO (engajamento na vida de maneiras importantes para aquele individuo).

PC como um desafio familiar

A PC acontece com as criangas muito cedo em suas vidas. Portanto, afeta pais e familias.
De fato, como a PC ¢ reconhecida cedo na vida das criangas, ela geralmente ¢ considerada uma
condicdo infantil. Contudo, trata-se de uma condi¢do permanente, que acompanha o individuo
ao longo de todo o ciclo vital, demandando diferentes formas de apoio na adolescéncia, na vida
adulta e no envelhecimento. Importa salientar que, no momento do diagndstico, ndo sao as
criancas que buscam auxilio, mas sim seus pais ou cuidadores, que reconhecem alteracdes no
desenvolvimento e procuram os servigos de satude. Assim, os papéis e as vozes das familias
assumem centralidade na defini¢ao das metas de cuidado na infancia, sem que se perca de vista
a necessidade de estratégias de acompanhamento e suporte continuo nas etapas posteriores da
vida.
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PC como uma condigao vitalicia

A PC nao pode ser curada: ¢ uma condi¢do com a qual as criangas crescem até a idade
adulta. Portanto, todas e quaisquer ideias sobre intervencdes e tratamentos devem ser oferecidas
dentro de uma perspectiva de “curso de vida”. Devemos estar sempre cientes de como nossos
tratamentos, terapias e conselhos para familias e criancas podem impactar o futuro daquela
crianca (e familia) @ medida que avancam em direcdo a idade adulta. Ao apoiar criangas com
PC e suas familias, todos devem ficar de olho em objetivos de longo prazo que permitam que
as pessoas com PC adquiram o maximo de independéncia e autorrealizacdo possivel — para
desenvolvimento pessoal e social, emprego, relacionamentos intimos com parceiros ¢ vidas
plenas julgadas por essas pessoas como tendo boa qualidade.

Em muitas partes do mundo, os adultos superam as criangcas com PC em cerca de trés
para um. Isso significa que, no momento, provavelmente ha trés vezes mais adultos com PC do
que criangas! Infelizmente, sabemos muito pouco sobre a vida adulta de pessoas que cresceram
com PC. O que sabemos ¢ que muitas vezes suas vidas ndo sdo tdo preenchidas com trabalho,
relacionamentos pessoais, diversdo e saide quanto poderiam ser. Ainda ha muito a ser feito para
garantir que o melhor do nosso trabalho com criangas com PC e suas familias continue apoiando
adultos com PC e promovendo seu bem-estar depois que eles deixarem de ser “criangas” e se
juntarem ao mundo adulto!

! ROSENBAUM, P. et al. A report: the definition and classification of cerebral palsy. Developmental Medicine & Child
Neurology Supplement, n. 109, p. 814, 2007.

2 DAN, B. et al. Proposed updated description of cerebral palsy. Developmental Medicine & Child Neurology, submetido, v.
67, n. 4, p. 700-709, 2025.
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3. TIPOS E CLASSIFICACOES DE PARALISIA CEREBRAL

A PC pode ser classificada em subtipos clinicos distintos, conforme alteragcdes no tonus
muscular, nos reflexos ¢ no controle dos movimentos. Essas manifestacdes referem-se as
deficiéncias primarias e refletem, na maioria das vezes, a localizagdo e a extensao da lesao no
cérebro. A literatura mais recente, assim como a Classificagcdo Internacional de Doengas,
estabelece trés subtipos principais: espastica (70% a 90%), discinética (coreoatetose e distonia)
(até 10% dos casos) e ataxica (cerca de 4%). O subtipo PC espastica também ¢ classificado
quanto a distribuicdo anatomica em unilateral (comprometimento de um lado do corpo) e
bilateral (todos os bragos e pernas comprometidos de forma semelhante ou distinta). O Quadro
XX apresenta as caracteristicas principais de cada subtipo. A pessoa que apresenta
caracteristicas de mais de um subtipo clinico ¢é classificada como PC do tipo mista ou nao
especificada.

Quadro XX. Principais caracteristicas dos subtipos clinicos da Paralisia Cerebral

Classificacao/ PC Espastica | PC Espastica | PC Discinética PC Ataxica

caracteristicas Bilateral Unilateral

Possiveis areas de lesdo Cortex motor | Cortex motor | Nicleos da base, do | Cerebelo
primario primario cérebro e/ou talamo
bilateralmente/ unilateralmente/
neurdnio motor | neurénio motor
superior bilateral superior

unilateral

Principais causas Eventos  hipdxico- | Eventos Lesdo por hipdxia, | Malformagio
isquémicos globais; | hemorragicos da | hiperbilirrubinemia, | cerebelar,
eventos artéria cerebral | hemorragia como
hemorragicos na | média. intracraniana ou | hipoplasia
matriz germinativa; acidente  vascular | cerebelar.
malformagoes encefalico.
cerebrais.
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Deficiéncias Fraqueza muscular, diminuicdo do | Fraqueza muscular, | Fraqueza
neuromusculoesqueléticas | repertério de movimentos voluntarios, | movimentos muscular,
predominantes hipertonia, hiperreflexia, clonus, | involuntarios e | diminui¢do da
espasmos, aumento da rigidez muscular, | hipercinesia frequéncia de
diminui¢do da amplitude de movimento | (coreoatetose), movimento
articular voluntaria e passiva. espasmos e | voluntario,
hipocinesia desequilibrio,
(distonia), contragdo | tremores,
involuntaria dos | incoordenagao
musculos e | dos
desalinhamento movimentos e
articular. dismetria

Fonte: Ministério da Satde, 2025. Adaptado de CANS et al., 2007, MORRIS, 2007, SADOWSKA;
SARECKA-HUJAR; KOPYTA, 2020; VITRIKAS; DALTON; BREISH, 2020

Classificacoes funcionais

Foram desenvolvidos cinco sistemas de classificagdo da funcionalidade de pessoas com
PC, com o objetivo de padronizar a identificacdo dos niveis funcionais (anteriormente descritos
como leve, moderado e grave), facilitar a comunicac¢ao entre profissionais, familias e individuos
com a condi¢do, apoiar o planejamento terapéutico e favorecer a producdo de pesquisas. Cada
sistema contempla um dominio especifico da funcionalidade (mobilidade, habilidade manual,
comunicacdo, alimentacao e visdo) estruturado em cinco niveis, nos quais o nivel I corresponde
ao melhor desempenho e o nivel V ao desempenho mais comprometido. Compete aos
profissionais que atuam com PC dominar a aplicacdo desses sistemas, empregando-os como
ferramenta para orientar familias, planejar intervengdes e aprimorar a comunicacio
interprofissional. A determinacdo do nivel funcional exige a observacao do desempenho real da
pessoa na habilidade avaliada, aliada ao didlogo com familiares e cuidadores, considerando as
praticas efetivamente realizadas em seus contextos cotidianos, como o domicilio, a escola, o
trabalho e a comunidade.
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Quadro XX - Ferramentas de classificacdo da Paralisia Cerebral

Sistema de Classificacas du
Paralisio Cevebral

Farramsanta Madelo de classificacio Faixa atdria

Classifica a maobilidade da criangafadolescante
GMFCS coim PC levandd em corsidersiad o movimsanio Zerg a 18 anos
woluntirio

O MACS dassilica o desempenho habitual
& global das criangas'adolescentes, entre 4
& 18 anos, em manipular objelos em casa,
na eSCola & na comumcans

MACS

04 2 18 anos

Classifica o desermpenho da comunicagdo de
il'lél'l-i-'\i-_-"i"(lléif}-."f".i-b com PO

CFCS

a partir de 2 anos

clazsifica as habilidadss hahituais de
criangas com PC para comer € beber,
ECACS COMG morder |_‘:I||,||]:|| rnastigar, (Il:‘:_;ll..1i| Qo a partir das 03 anos
rriEnter o5 slimentos ou of ligudos na
hawca

classifica coma criancas e jovens com PC,

YFCS criangas @ jowens entre 07 & 19 4508

utilizam =uas habilidades visuais na vida didria

Fonte: Ministério da Saude, 2025.

Sistema de Classificacio da Funcio Motora Grossa (Gross Motor Function
Classification System - GMFCS)

O GMFCS classifica a mobilidade da crianga e jovem com PC levando em consideracao
0 movimento voluntario, principalmente nas habilidades de sentar-se, transferir-se e andar,
além da necessidade de uso de dispositivos auxiliares (como andadores, muletas, bengalas
ou cadeira de rodas). A defini¢do geral dos cinco niveis corresponde a mobilidade de criangas
e jovens a partir dos seis anos de idade (Quadro XX), entretanto, para cada faixa etaria (0-
2,2-4, 4-6, 6-12 e 12-18 anos) existem defini¢cdes especificas do desempenho esperado. O
Quadro XX apresenta um resumo das definigdes dos niveis em cada faixa etéria.

O GMFCS, desenvolvido em 1997, ¢ a classificagdo mais importante por ter diversos
estudos que atestam sua validade, confiabilidade, estabilidade e aplicagdes clinicas e de
pesquisa. E amplamente utilizado em todo o mundo como prognéstico de mobilidade da
crianga com PC, porque apresenta estabilidade ao longo do tempo, ou seja, apds os dois anos
de idade, a crianga se mantém classificada no mesmo nivel de GMFCS. Isso ¢ de grande
importancia para a pratica clinica, uma vez que a familia e a equipe profissional podem
planejar as intervencdes de acordo com as necessidades que cada nivel de GMFCS
representa (por exemplo, ortostatismo assistido precoce para criangas classificadas nos
niveis III, IV e V).

Fatores pessoais e ambientais favoraveis ajudam a crianga a alcancar o melhor
desempenho previsto para seu nivel de GMFCS, enquanto fatores desfavoraveis (como
tratamento inadequado, falta de tecnologia assistiva, complicagdes clinicas, etc.) podem
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fazer com o desempenho da crianca piore ao longo do tempo, modificando o nivel do
GMFCS.

Para cada nivel do GMFCS foram desenvolvidas curvas percentilicas, utilizando-se os
escores do instrumento Medida da Funcao Motora Grossa (Gross Motor Function Measure
- GMFM). Tais curvas auxiliam os profissionais a identificar as mudangas e o potencial de
melhora das habilidades motoras da crianga e do jovem dentro do seu proprio nivel de
GMEFCS, bem como a necessidade de revisdo do tratamento quando a evolugdo se mostrar
insuficiente para o nivel e a idade da crianca e do jovem.

As informagdes detalhadas que auxiliam a identificacdo e distingdo entre os niveis nas
classificagdes podem ser encontradas gratuitamente online, nos seguintes enderecos
eletronicos:

e GMFCS:  https://canchild.ca/wp-content/uploads/2025/03/GMFCS-ER _Translation-
Portuguese2.pdf?license=yes

e MACS/Mini-MACS: https://macs.nu/files/Mini-MACS _Brazilian.pdf

e CFCS: http://cfcs.us/wp-content/uploads/2018/11/CFCS_Portuguese_Brazilian.pdf

e EDACS/Mini-EDACS': www.EDACS.org

e VFCS': https://www.pisasmilelab.it/vfcs

Os cinco sistemas de classificacdo sdo confidveis para uso na populacdo brasileira de
criangas e jovens com PC. Os niveis das cinco classificagdes se associam entre si, especialmente
os niveis do GMFCS, MACS e CFCS. Criangas e jovens brasileiros com melhor desempenho
motor também apresentam melhor desempenho em todas as outras habilidades, enquanto
aqueles com pior desempenho motor apresentam pior habilidade manual, embora possam
apresentar melhor desempenho em comunicagdo, alimentagdo e visdo funcional. Essas
evidéncias demonstram a importancia de realizar todas as cinco classificagdes e planejar as
intervengdes conforme o potencial da crianga e do jovem em cada uma das suas habilidades
especificas.

'As classificagdes Visual Function Classification System (VFCS) e Eating and Drinking Ability Classification
System (EDACS) ainda nao possuem tradug@o oficial para o portugués brasileiro.
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4. CONDICOES ASSOCIADAS A PARALISIA CEREBRAL

Pessoas com PC podem apresentar uma ampla variedade de condicdes de saude,
decorrentes tanto de caracteristicas proprias da PC quanto dos efeitos da causa subjacente sobre
diferentes sistemas organicos. Assim, ¢ comum a presen¢a de deficiéncias primarias e
secundarias nas funcdes e estruturas do corpo.
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As condigoes primarias sao as que sao relacionadas diretamente a lesdo ou disttrbio do
sistema nervoso central e, portanto, ja se tornam evidentes no momento do diagnostico,
enquanto as condi¢des secundarias sdo resultado das condigdes primarias ao longo do tempo.
Deficiéncias primarias comuns na PC incluem, dentre outras, alteragdes no tonus muscular, na
estabilidade postural, na coordenacdo motora fraqueza muscular. Com o tempo, muitas criangas
com PC desenvolverdo deficiéncias secundarias como diminui¢do da amplitude de movimento
e deformidades.

Alguns estudos demonstraram que as deficiéncias secundarias, embora acontegam ao
longo do tempo, ja podem estar presentes em criancas de 18 a 30 meses, mesmo naquelas no
nivel I do GMFCS. Essas deficiéncias secundarias sao potencialmente preveniveis e, com
intervenc¢ado, podemos melhorar os resultados motores e de participacao das criangas pequenas
com PC.

Algumas das implica¢des de saude associadas a PC incluem:
Musculoesqueléticas:

e O aumento do esforco necessario para a mobilidade e a fraqueza muscular levam a
fadiga;

e A espasticidade pode causar espasmos, dor e contraturas;

e Desequilibrio dos grupos musculares que atuam nas articulagdes pode resultar em
deformidades articulares, subluxacdes ou luxagoes;

e Escoliose ou cifoescoliose;

e A osteoporose ¢ frequentemente observada em individuos com PC, sobretudo naqueles
que nao realizam descarga de peso em ortostatismo;

e Fatores nutricionais e a deficiéncia de vitamina D também podem contribuir.

Neurologicas: dificuldades de aprendizado, deficiéncia intelectual, epilepsia, deficiéncia
auditiva ou visual.

Gastrointestinais: dificuldades de mastigacao e degluticdo, refluxo gastroesofagico, esofagite
e constipagao.

Nutricionais: Desnutri¢do e dificuldade de ganho de peso e crescimento. Pode ser necessario o
uso de alimentagdo por sonda nasogastrica ou gastrostomia.

Respiratorias: aspiragdo, fraqueza dos musculos toracicos/abdominais, cifoescoliose e
infeccdes respiratorias recorrentes.

Urinarias: dificuldades cognitivas, motoras e sensoriais podem contribuir para a incontinéncia.
Alteracoes de pele: Lesdes de pele e ulceragdes podem estar associadas devida a falta de
mobilidade, areas de pressdo e ma circulagdo periférica.

Saiide dental/oral: sensibilidade oral, dificuldade com higiene bucal, dificuldade em limpar,
questdes ortodonticas e de comunicagdo. Para algumas pessoas, o controle da saliva também ¢
um problema que pode ter impactos sociais e estéticos.

Satide mental: pessoas com deficiéncia estdo mais em risco de transtornos mentais devido a
fatores de risco sociais, psicologicos e bioldgicos.
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E importante ressaltar que as deficiéncias primarias e secundarias devem ser monitoradas
periodicamente € que se considerem medidas preventivas € com base em como as criancas
mudam ao longo do tempo. As intervengdes devem ser individualizadas para apoiar a fungdo e
ajudar a prevenir o desenvolvimento futuro de deficiéncias secundarias. Uma abordagem
multidisciplinar € essencial para atender as necessidades complexas desses individuos. A
assisténcia de diferentes profissionais de satde, desempenha um papel crucial na
implementa¢do de intervengdes que visam melhorar a funcionalidade, a comunicacdo ¢ a
qualidade de vida das pessoas com PC e suas familias. A identificagdo e manejo adequado das
condi¢des associadas sdo fundamentais para promover um desenvolvimento mais saudavel e
uma vida mais plena.
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5. PREVALENCIA E CUSTOS EM SAUDE RELACIONADOS A
PARALISIA CEREBRAL NO BRASIL

Prevaléncia

A prevaléncia da PC tem apresentado tendéncia de redu¢do mundialmente, embora com
diferengas marcantes entre paises. Estimativas recentes indicam 1,6 por 1000 nascidos vivos
em paises de alta renda, enquanto em contextos de média e baixa renda os valores variam entre
3,3 ¢ 3,7 por 1000 nascidos vivos. Essas estimativas, entretanto, decorrem de registros nacionais
jé consolidados em paises como Bangladesh, Uganda e Nepal, realidade ainda ndo observada
no Brasil, onde faltam dados epidemiologicos sistematizados que permitam compreender a
magnitude da PC em nivel nacional.

Nesse cenario, iniciativas de pesquisa vém sendo estruturadas no pais com o objetivo
de suprir essa lacuna. Um exemplo ¢ o acompanhamento longitudinal realizado por grupos
nacionais de pesquisa, que tem possibilitado levantar informagdes sobre a funcionalidade de
criangas e jovens com PC. Até 2024, dados de mais de 400 participantes entre 2 e 18 anos foram
analisados, abrangendo todas as regides do pais, com maior representatividade da regido
Sudeste. Os resultados evidenciam a predominancia de criangas com PC bilateral e com tonus
espastico, além de revelar fragilidades na comunicagdo entre profissionais de saude e familias,
uma vez que parcela expressiva nao soube identificar o tonus muscular de seus filhos.

Esses levantamentos também tém permitido observar a gravidade da condicdo
funcional, com quase metade dos participantes classificados nos niveis IV e V. do GMFCS, o
que indica grande dependéncia de recursos de mobilidade assistida. Adicionalmente, mais de
60% apresentam limita¢cdes manuais significativas segundo o MACS, e ha elevada frequéncia
de deficiéncias associadas, como epilepsia, déficits sensoriais, dor e limitagdes no desempenho
de atividades basicas. Esse perfil contrasta com achados de paises de alta renda, sugerindo um
impacto diferenciado dos fatores socioecondmicos e ambientais no contexto brasileiro.

A necessidade de dados nacionais mais robustos sobre a prevaléncia e as caracteristicas
clinicas e funcionais da PC tem orientado a criacdo de registros que ampliem a
representatividade das informacdes. O Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral (RB-PC),
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vinculado a rede internacional Global Low and Middle Income Cerebral Palsy Register (GLM-
CPR), constitui um avango nesse sentido, reunindo informagdes de quase 600 pessoas com PC
até 2024. Os resultados preliminares destacam a elevada ocorréncia de complicacdes perinatais,
diagnosticos frequentemente tardios e barreiras importantes no acesso a servicos de
reabilitacdo, adaptagdes domiciliares e tecnologias assistivas.

Nesse contexto, as iniciativas de pesquisa em andamento, contudo, t€ém desempenhado
papel relevante ao ampliar o conhecimento sobre a realidade brasileira, evidenciar
desigualdades regionais e subsidiar a formulagdo de estratégias voltadas a prevencdo, ao
diagnostico precoce, a reabilitacao e a participacao social das pessoas com PC.

Custos da PC para o SUS

Neste contexto do perfil das pessoas com PC ¢ importante conhecer como esta
populacdo tém usado os servicos de saude no Brasil, principalmente no que se refere ao sistema
unico de saude (SUS).

A literatura evidencia que no periodo de 2015 a 2019 o SUS teve um gasto de
aproximadamente R$ 380 milhdes com atendimentos ambulatoriais e hospitalares a pessoas
com PC desde o nascimento até o 6bito. Em geral, o custo médio por internag@o hospitalar ficou
em R$ 1.9 mil, ¢ o custo médio de UTI, considerando apenas os que fizeram uso de UTI, a
média foi de R$ 5.6 mil. O custo médio para os atendimentos ambulatoriais foi de R$ 53,00 por
atendimento.

Alguns fatores estdo associados a um maior custo em saude relacionados a pessoa com
PC. Dentre eles, no sistema hospitalar, destaca-se o aumento da idade, ter sido admitido na UTI
e os tipos de PC quadriplégica espastica, diplégica espastica, discinética e ataxica.

Adultos com PC apresentam maior frequéncia de internagdes e custos no sistema
hospitalar comparado aos servicos ambulatoriais, demonstrando que os pacientes com PC
tendem a perder o acompanhamento profissional nos servicos de satide na transi¢ao dos servigos
pediatricos para adultos e, assim, geralmente procuram atendimento somente quando um
problema de saude se agrava, gerando um custo maior para o sistema publico de satide. Os tipos
de PC quadriplégica espastica, diplégica espastica, discinética e atdxica aumentam os custos
hospitalares. Esses subtipos de PC estdo associados a um maior nimero de comorbidades
relacionadas a aspectos como fala, alimentacdo e distirbio convulsivo e, portanto, maior
gravidade da condicdo.

No contexto da reabilitagdo, o expressivo numero de atendimentos ambulatoriais
(4.259.173 atendimentos) representou 75% de todas as visitas ambulatoriais e 48% dos custos
ambulatoriais no periodo investigado (2015-2019). Fisioterapia foi a especialidade com os
maiores custos (77.7%), seguido da Fonoaudiologia (12.15%) e Terapia Ocupacional (10.1%).

Houve 70.767 registros de procedimentos de aplicacdo de toxina botulinica com um custo
de aproximadamente R$ 34 milhdes, sendo que destes cerca de R$ 27,3 milhdes foram para o
tipo “PC quadriplégica espastica”, R$ 5 milhdes para o tipo “PC diplégica espastica”, e
aproximadamente R$ 1,3 milhdo para o tipo “PC hemiplégica espastica”. A faixa etaria mais
representativa para os custos com toxina botulinica foi de 5 a 19 anos.
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Com relagdo a procedimentos de exames diagnosticos, foram registrados 14.731
procedimentos, entre radiografias, tomografias e ressonancias magnéticas. Juntos representam
um custo total de aproximadamente R$2,3 milhdes. Os exames mais prevalentes foram a
Radiografia de Quadril, a Tomografia Computadorizada do Cranio e Ressonancia Magnética
do Cranio.

Conhecer as pessoas com PC no nosso pais, em relacdo a sua funcionalidade, casuistica,
prevaléncia, fatores associados, custos e demandas em satide sdo imprescindiveis para nortear
as politicas publicas para a pessoa com deficiéncia no Brasil. Além disso, essas informagdes
nos guiam para a tomada de decisao clinica profissional, fortalecer a pratica centrada na familia
e no paciente, e unirmos esforgos para condi¢des mais equitarias no Brasil.

Referéncias

AL IMAM, M. H.; JAHAN, L.; MUHIT, M.; HARDIANTO, D.; LARYEA, F.; CHHETRI, A. B.; et al. Predictors
of rehabilitation service utilisation among children with cerebral palsy (CP) in low- and middle-income countries
(LMIC): findings from the Global LMIC CP Register. Brain Sciences, v. 11, n. 7, 2021a.

AL IMAM, M. H.; JAHAN, L; DAS, M. C.; MUHIT, M.; SMITHERS-SHEEDY, H.; MCINTYRE, S.; et al.
Rehabilitation status of children with cerebral palsy in Bangladesh: findings from the Bangladesh Cerebral Palsy
Register. PLoS ONE, v. 16, n. 5, p. 0250640, 2021b.

CHAGAS, P. S. C.; DRUMOND, C. M.; TOLEDO, A. M.; CAMPOS, A. C.; CAMARGOS, A. C. R.; LONGO,
E.; et al. Study protocol: functioning curves and trajectories for children and adolescents with cerebral palsy in
Brazil — PartiCipa Brazil. BMC Pediatrics, v. 20, p. 1-10, 2020.

CHAGAS, P. S. C.; LEMOS, A. G.; AYUPE, K. M. A.; TOLEDO, A. M.; et al. Functioning profile and related
impairments of children and adolescents with cerebral palsy — PartiCipa Brazil preliminary results. BMC
Pediatrics, v. 24, n. 1, p. 719, 2024.

DE OLIVEIRA, M. L.; SANTOS, L. M. P.; DA SILVA, E. N. Bases metodologicas para estudos de custos da
doenga no Brasil. Revista de Nutri¢do, v. 27, n. 5, p. 585-595, 2014.

FREIRE, B. E.; PEIXOTO, H. M.; AYUPE, K. M. A; SILVA, E. N.; CARREGARO, R. L.; TOLEDO, A. M.
Direct healthcare costs for people with cerebral palsy in the Brazilian Unified Health System between 2015 and
2019. Expert Review of Pharmacoeconomics and Outcomes Research, v. 25, 2025.

FREIRE, Emilie Batista. Custos dos cuidados em saude de pacientes com paralisia cerebral pelo Sistema Unico
de Satide no Brasil entre os anos de 2015 a 2019. 2022. 97 f. Disserta¢ao (Mestrado em Ciéncias da Reabilitacdo)
— Universidade de Brasilia, Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias da Reabilitacdo, Brasilia, 2022.

JO, C. Cost-of-illness studies: concepts, scopes, and methods. Clinical and Molecular Hepatology, 1 dez. 2014.

LEITE, Hércules Ribeiro; SILVA, Luana Cristina da; CHAGAS, Paula Silva de Carvalho. Relatorio anual 2024:
Registro Brasileiro de Paralisia Cerebral: agosto 2024 — janeiro 2025. Belo Horizonte: Escola de Educacao Fisica,
Fisioterapia e Terapia Ocupacional, 2025. Disponivel em: https://registropcbr.com/publicacoes-e-ferramentas/.
Acesso em: 12 mar. 2025.

MCINTYRE, S.; GOLDSMITH, S.; WEBB, A.; EHLINGER, V.; HOLLUNG, S. J.; MCCONNELL, K.; et al.
Global prevalence of cerebral palsy: a systematic analysis. Developmental Medicine and Child Neurology, v. 64,
n. 12, p. 1494-1506, 2022.

NOVAK, L.; HINES, M.; GOLDSMITH, S.; BARCLAY, R. Clinical prognostic messages from a systematic review
on cerebral palsy. Pediatrics, v. 130, n. 5, p. e1285-e1312, 2012.

25


https://registropcbr.com/publicacoes-e-ferramentas/

SHEVELL, M. I.; DAGENAIS, L.; HALL, N. Comorbidities in cerebral palsy and their relationship to neurologic
subtype and GMFCS level. Neurology, v. 72, n. 24, p. 2090-2096, 2009. DOI: 10.1212/WNL.0b013e3181aa537b.

6. FLUXO DE CUIDADO AS PESSOAS COM PARALISIA CEREBRAL
NO AMBITO DO SUS

Garantir o acesso equanime e qualificado ao cuidado de pessoas com PC ¢ um desafio central
para os profissionais de satde e gestores do SUS. Para contribuir com o enfrentamento desse
desafio, o SUS esta organizado por meio de Redes de Atengdo a Saude (RAS), com pontos de
atencdo que oferecem uma gama de servigos destinados ao cuidado em satde em fungdo das
distintas necessidades de saude da populacao (Figura XX).

As RAS estruturam-se com base em relagdes horizontais entre os pontos de atencao, tendo
a Atencdo Primdria a Saude (APS) como ordenadora do cuidado e centro da comunicagao.
Criam uma malha interconectada de servigos, organizando-se de forma sistematica nos
diferentes niveis e densidades tecnoldgicas da atencdo a saude: Atencao Primdria, Especializada
a Rede de Urgéncia/Emergéncia.

Mediante necessidade de servi¢os de menor densidade tecnologica, ¢ na APS que acessardo
o cuidado por meio das Unidades Basicas de Saude (UBS); os servigos com densidade
tecnolodgica intermediaria sdo acessados na Atengao Secundaria em estabelecimentos de satde,
como Centros Especializados de Reabilitagao (CER), ambulatorios especializados, hospitais de
médio porte, UPAS, Oficinas Ortopédicas; e, em situacdes que o cuidado exige maior densidade
tecnologica, o acesso ¢ via Rede de Urgéncia/Emergéncia, em hospitais de grande porte;
hospitais com Unidade de Terapia Intensiva, centros cirdrgicos complexos; servigos e
procedimentos que requerem tecnologia de ponta, custos maiores e profissionais com
conhecimento especializado.

Os gestores do SUS e os profissionais da assisténcia a saude da populagdo, sdo responsaveis
por organizar ¢ implementar os caminhos a serem percorridos pelos usudrios nessa malha de
servigos, orientd-los e acompanha-los em fun¢do das suas necessidades e no exercicio do direito
constitucional a satde. Ainda, considerando a complexidade do cuidado em saude das criancas
com atraso ou risco para o atraso no desenvolvimento, ¢ essencial fazer a interlocu¢do com
outras politicas publicas intersetoriais. Na Figura xx, pode-se visualizar a Estrutura do Fluxo
do Cuidado as criangas com atraso ou risco para atraso no desenvolvimento.

Fluxos bem organizados favorecem a coordenag@o do cuidado, evitam a fragmentagéo da
assisténcia, otimizam os recursos disponiveis, contribuem para a resolutividade da atengao,
reduzem desigualdades no acesso, reduzem a sobrecarga nos servi¢os, minimizam
redundancias e retrabalho, qualificam a gestdo do tempo e insumos, promovem aten¢ao
mais resolutiva e equanime, com acesso oportuno e continuo aos servigos de saude.
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Fluxo na Atenciao Primaria a Saude

O fluxo da Ateng¢do Primaria a Satide organiza o cuidado nas UBS para as pessoas PC cujas
necessidades encontram resposta por meio do acompanhamento pelas equipes que atuam na
APS: Saude da Familia (eSF), Saude da familia Ribeirinha e Fluvial (eSFR), Aten¢do Priméaria
(eAP), Consultorio na Rua (eCR), Saude Bucal (eSB), Atengdo Primaria Prisional (¢APP) e
Equipes Multiprofissionais (eMulti), por meio da utilizacdo de recursos de menor densidade
tecnologica, comparada a outros niveis de atengao.

A APS ¢ a porta de entrada preferencial para o SUS, sendo responsavel pela coordenagao do
cuidado e pela organizagdo da RAS. No que se refere aos fluxos assistenciais, cabe a APS
instituir e garantir os fluxos entre os diversos pontos de atencao de diferentes configuragdes
tecnoldgicas na RAS, integrados por servicos de apoio logistico, técnico e de gestdo, para
garantir a integralidade do cuidado. Além disso, ¢ responsabilidade da APS gerir a referéncia e
contrarreferéncia em outros pontos de atengdo e estabelecer relacdo com os especialistas que
cuidam das pessoas do territorio.

As pessoas com PC devem ser acompanhadas na APS. Aquelas que necessitarem de
demandas de tecnologias de menor densidade tecnoldgica e profissionais generalistas das
equipes que atuam na APS, incluindo as equipes multiprofissionais (eMulti), serdo manejadas
na APS, sem necessidade de referéncia a outros niveis de aten¢do. Esse ponto da RAS
configura-se como um servigo essencial que contribui substancialmente para um melhor
prognostico e reabilitagdo funcional.

Fluxo na Atencao Especializada Ambulatorial e na Atencao Especializada Hospitalar

O fluxo na atencdo especializada ambulatorial e hospitalar abrange pessoas com PC que
demandam cuidado com recursos de maior densidade tecnologica e profissionais
especializados. E nesse nivel de atengdo que a pessoa com PC tera mais frequentemente a
assisténcia diante das especificidades necessarias para seu cuidado.

A pessoa com PC tem maior vulnerabilidade, exigindo cuidados oportunos, integrais e de
qualidade para reduzir riscos bioldgicos, ambientais, sociais e culturais, bem como atengao nos
setores de saude e prote¢do social. Nesse contexto, a unidade ambulatorial desempenha um
papel essencial, mas deve estar integrada a uma rede articulada de cuidados para garantia de
um acompanhamento continuo e abrangente. Tais pessoas seguem 0s mesmos critérios para uso
de hospital, embora provavelmente com necessidade de maior frequéncia.
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A pessoa com PC requer atengdo prioritaria, podendo necessitar de acompanhamento
especializado em ambulatorios especificos ou periodos de internagdo hospitalar, mantendo,
simultaneamente, o monitoramento continuo pela APS, conforme suas necessidades
assistenciais.

Fluxo do Cuidado na Atencio Especializada Ambulatorial

Representa o cuidado em servicos ambulatoriais por meio de recursos de densidade
tecnoldgica intermediaria e equipes multiprofissionais com conhecimentos especializados. O
cuidado ofertado por profissionais especialistas deve ser compartilhado com outros servigos da
Atencdo Secundaria quando necessario, e coordenado pelas equipes da APS (Fig. XX).

Os Centros Especializados em Reabilitagdo (CER), componente da Atencao Especializada
Ambulatorial da Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com Deficiéncia (RCPD) nas regides de
saude, sdo os servigos de referéncia para o cuidado as pessoas com deficiéncia, incluindo
aquelas com PC. Os CER sao servigos de referéncia de cuidado e protecao das pessoas com PC,
familiares e acompanhantes nos processos de reabilitagdao auditiva, fisica, intelectual, visual,
ostomias e multiplas deficiéncias.

Além dos CER, a RCPD também inclui nesse componente os Centros de Especialidades
Odontoldgicas (CEO), as Oficinas Ortopédicas e o Transporte Sanitario Adaptado, ampliando
o suporte assistencial a populacao.

Manejo com equipe
multidisciplinar
especializada

Ambulatorios Servicos contratualizac

ntros Especializado Centro Especializado especializados uni ou ou complementares
de Reabilitacao Odontologico multiprofissionais (filantropicos
universidades

Servigo de Atencao Domiciliar
Oficinas de proteses e orteses
Exames Complementares

SAMU (Servigo de Atendimento Mével de Urgéncia)

UPA - Unidade de Pronto Atendimento

Transporte Sanitario Adaptado
Educagdo Parental

Figura XX. Fluxo de cuidado a crianga PC a partir da Atengao Especializada Ambulatorial.
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O Fluxo do Cuidado na Atengdo Especializada Hospitalar pode ser visualizado na Figura
XX.
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Atencao Especializada

Hospitalar

necessidade de
internagdo

Manejo com equipe
multidisciplinar
especializada

Servigo de Atencao Domiciliar

Oficinas de proteses e orteses

Exames Complementares

SAMU (Servigo de Atendimento Mével de Urgéncia)

UPA - Unidade de Pronto Atendimento

Transporte Sanitario Adaptado
Educagdo Parental

Figura xx. Fluxo de cuidado a crianca PC na Atencao Especializada Hospitalar.
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As Redes Intersetoriais

O setor de satde tem um papel fundamental no cuidado da pessoa com PC. Contudo, para
atencdo integral e integrada, ¢ essencial a interlocugdo entre os setores de saude, educacao e
assisténcia social, com articulagdo das acoes. O fortalecimento das redes intersetoriais favorece
um acompanhamento articulado, promovendo inclusdo, autonomia e suporte para as familias.
Para tanto, as responsabilidades de articulagdo s3o dos profissionais da atengdo primaria,
especializada ambulatorial e hospitalar a saide com os de educacdo, de assisténcia, de
desenvolvimento social, de direitos humanos e cidadania e de cultura e esporte. Destaca-se,
ainda, a importancia do apoio, orientacdo e cuidados necessarios também destinados a familia
com educacao parental.

As transformagdes sociais proporcionam maior participacao e inclusdo efetiva das pessoas
com PC na sociedade.
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7. SINAIS PRECOCES DE PARALISIA CEREBRAL

Os sinais de PC podem aparecer desde os primeiros meses de vida, podendo incluir:
alteragdes em marcos motores, tonus muscular e nas posturas.

Alguns sinais especificos por faixa etaria podem incluir:

0-6 meses:
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O bebé tem dificuldade em sustentar a cabeca quando puxado para sentar ou na

posicao sentada

e O bebé pode ter dificuldade de rolar

e Quando colocado de pé, pode ter dificuldade em sustentar o peso do corpo nos membros
inferiores, ou manter os membros inferiores muito rigidos (por vezes cruzados)

e A cabega pode ficar virada para um lado na maior parte do tempo

6-10 meses:

O bebé pode ter dificuldade para sentar e ficar sentado sozinho;

e Dificuldade de abrir as maos e leva-las até a boca

e Dificuldade de juntar as duas maos para brincar

e Pode ter preferéncia por alcancar objetos utilizando apenas um lado do corpo

e Pode ter dificuldade de realizar transigdes entre posturas, tal como puxar-se para de pé;

10 meses:

e Pode ter dificuldades ao arrastar, por vezes pode se puxar com apenas um lado do corpo
e Pode se locomover utilizando o deslizar na postura sentada

e Pode permanecer de postura de quatro apoios, porém pode ser dificil engatinhar alternando
bragos e pernas

e Pode ser dificil ficar de pé e andar sem apoio

e Muitas criancas que caminham, geralmente ficam na ponta do pé e as pernas podem estar
cruzadas

Também ¢é importante estarmos atentos a qualquer alteracao:
e para alimentar-se, beber ou engolir;

® comunicar-se;

® 10 SONo;

e sentir dor;

® para ver € ouvir.

A crianga podera apresentar um ou mais sinais descritos acima. Nao ha um padrao especifico.

Diante de qualquer sinal, a familia devera ser encaminhada ou buscar ajuda de um profissional
de referéncia.
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8. DETECCAO PRECOCE
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O diagnostico de PC ¢ clinico, baseado em sinais neurologicos. As deficiéncias motoras da
PC podem variar de distirbios do movimento (particularmente espasticidade e distonia) a
fraqueza e controle motor e equilibrio prejudicados. Frequentemente, criancas com PC

vivenciam todos esses desafios, embora em graus variados.

Tabela 1 — Sinais clinicos e respectivas ocorréncias no diagnastico precoce de PC

Sinal Clinico

Ocomréncia

M

| [ =T I = T

Auséncia de fidgety
Pancadas/golpes repetitivos e de longa duragdo
Movimentos circulares de bragos
Movimentos assiméfricos dos segmentos
Movimentos recorrentes de extensdo das pemas
Surtos sugestivos de exeitagdo, ndo aszociados 3 expressfo

facial prazerosa

Auséncia de movimento das pemas
Movimentos de lateralizagio bilateral da cabega repetitivos

ou monétonos

Movimentos repetidos de abertura e fechamento da boca

Protrusdo repetitiva da lingua

Incapacidade de manter a cabeca na linha média
Postura corporal aszimétrica
Tronco e membros largados sobre o leito

Persisténcia de resposta tonica cervical assimétrica (RTCA)

Bragos & pemas em extens&o
Hiperextensio de tronco e pescogo
Punho cemrado

Abertura e fechamento sincronizado dos dedos

Fonte: YANG et al., 2012

99%

4%

11%

6%

18%

10%

A detecc¢ao precoce de PC ¢ fundamental para possibilitar intervencdo rapida e suporte
adequado as criancas e seus cuidadores, o que pode melhorar os resultados e reduzir
complicacdes. O diagnostico precoce ajuda os pais a compreenderem a condi¢@o de seus
filhos, reduzindo o estresse e a depressdo associados a incerteza. Além disso, permite
acesso antecipado a terapias baseadas em evidéncias, aproveitando a alta plasticidade do
sistema nervoso infantil para potencializar o desenvolvimento. As familias se beneficiam
ao ganhar conhecimento, agir precocemente e contar com suporte continuo de
profissionais e da comunidade.

A neuroplasticidade e as oportunidades de intervengdo sdo maiores em bebés durante o
primeiro ano de vida e diminuem com o tempo, entdo a identificagdo precoce de
anormalidades do neurodesenvolvimento em bebés de alto risco e a interveng¢ao oportuna
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sdo essenciais para reduzir a progressao dos déficits do neurodesenvolvimento, prevenir
lesdes secundarias e melhorar a independéncia dos bebés.

BEBES|DERISCO

X EM FATORES DE RISCO
PERIODO NEONATAL

com marcos motores

rematuridade, baixo peso 5 e
P P atrasados identificados

ao nascer ou encefalopatia

hipéxico-isquémica no periodo infantil
MESES ( GMAZHINE) 24 MESES ( HINE/ AIMS)

Fonte: Ministério da Saude, 2025.

As diretrizes internacionais de 2017! recomendam dois caminhos distintos para o
diagndstico precoce da PC:

1))

2)

Bebés com fatores de risco identificados no periodo neonatal (fatores de risco
detectaveis no recém-nascido), como prematuridade, baixo peso ao nascer ou
encefalopatia hipdxico-isquémica, devem ser avaliados para PC antes dos cinco
meses de idade, com historico detalhado ¢ exame fisico, ¢ uma combinac¢do da
Avaliacdo dos General Movements (GMA - 98% de sensibilidade); Exame
Neurologico Infantil de Hammersmith (HINE - 90% de sensibilidade) e a
ressonancia magnética encefalica (RM - 86 -89% de sensibilidade).

Bebés sem fatores de risco neonatais conhecidos e com marcos motores atrasados
identificados no periodo infantil (fatores de risco detectaveis em bebés) devem ser
avaliados para PC entre 5 e 24 meses de idade, usando uma combinacao de HINE,
a Escala Motora Infantil de Alberta (AIMS), avaliagdes motoras padronizadas,
como a Avaliacdo do Desenvolvimento de Criancas Pequenas (DAY-C) e a RM
como escolha de exame de imagem.

33



Figura 1: Protocolos utilizados para diagnostico precoce de risco de PC, baseado e
adaptado de NOVAK(2017). Imagem: Canva

Na GMA, quando observamos movimentos caracterizados pela falta de fluidez,
com contragdes e relaxamentos quase simultaneos dos musculos dos membros e tronco,
classificamos como cramped-synchronized. Esse padrao tem uma alta taxa de predi¢do
para o desenvolvimento de PC espastica quando observado consistentemente ao longo de
semanas, podendo estar presente a partir do periodo pré-termo. Entre 3 ¢ 5 meses pos-
termo, os movimentos sdo conhecidos como fidgety, caracterizados por movimentos
pequenos e rapidos do pescoco, tronco e membros, com dire¢do variada e aceleragdao ndo
uniforme. A auséncia de fidgety aos 3 meses tem uma sensibilidade de 98% para a
predicao de PC.

Os exames neurologicos de Hammersmith abrangem duas ferramentas essenciais
de avaliagdo neuroldgica: o Exame Neurologico Neonatal de Hammersmith (HNNE),
aplicado em neonatos, e o HINE, destinado a lactentes entre 2 e 24 meses de idade. O
HINE apresenta alta sensibilidade para o diagndstico precoce de risco de PC, com pontos
de corte abaixo de 57 aos 3 meses, 63 aos 6 meses ¢ 66 aos 12 meses de idade. Portanto,
pontuacdes abaixo dos valores de otimalidade indicam risco elevado para PC,
especialmente entre 3 e 18 meses, mas devem ser analisadas em conjunto com outros
fatores clinicos. Avaliagdes seriadas podem fornecer informagdes adicionais como o
prognostico do nivel de fungcdo motora (GMFCS) a partir dos 9 meses e a pontuacao de
assimetria auxilia na andlise clinica. Em relagdo ao HNNE, embora tenha capacidade
preditiva moderada, é especialmente util na identificagdo de atrasos cognitivos em
lactentes pré-termo. A aplicacdo precoce do HNNE antes da alta hospitalar pode ser
vantajosa em contextos com limitagdes no seguimento ambulatorial.

A RM de encéfalo ¢ de grande importancia para detectar padroes de lesdes
cerebrais em criancas com PC; porém, em alguns casos (11%), os resultados podem ser
normais ou apresentar achados diversos, como malformagdes e hemorragias. A lesdo na
substancia branca ¢ predominante observada em cerca de 49% das criangas com PC,
seguida pela lesdo na substancia cinzenta, em 21%, malformagdes em 11%, e hemorragias
intracranianas e calcifica¢des, em 9%. Os padrdes de lesdes sao mais comuns em criangas
com PC espastica unilateral (77%) e espastica bilateral (71%); PC discinética e a atdxica
estd geralmente associada a malformagdes em 59% e 25% dos casos, respectivamente.
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9. AVALIACAO E ESTABELECIMENTO DE OBJETIVOS
FUNCIONALIS PARA A PARALISIA CEREBRAL

A CIF introduziu um modelo biopsicossocial inovador para a compreensao e avaliagdo
da funcionalidade humana que reconhece as interagdes complexas entre a saude do
individuo, suas fungdes e estruturas corporais, € os fatores ambientais e pessoais que
influenciam sua participagao.

ESTRUTURA
- x FATORES FATORES
E FUNCAO DO ATIVIDADE PARTICIPACAO AMBIENTAIS PESSOAIS
CORPO
Estruturas Agdo ou Comparecimento e Caracteristicas do ~
. ~ . . . Informagdes
anatomicas e execugdo de envolvimento em ambiente fisico, .
. . ~ . como idade,
sistemas uma tarefa pelo situagdes de vida cultural e
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fisiologicos do individuo. (contexto familiar, atitudinal do sexo, estilo

individuo. Dificuldades escolar, ocupacional, individuo e seu de vida
Alteragoes neste neste dominio comunitario). papel como
dominio as alimitagdes no Problemas facilitadores ou
deficiéncias nivel de experienciados no restritores da
(desvio/perda Atividade envolvimento as fungao
significativa em restricdes em seu nivel
relacdo a padréo de participag@o
normativo
estabelecido)

Nas ultimas duas décadas, os processos de avaliacdo e de intervengdes
terapéuticas de reabilitacdo para pessoas com incapacidades, especialmente criangas,
passaram por um processo significativo de transformagdo. Desde 2016, o constructo
"participacao" passou a ser compreendido por meio da familia de constructos
relacionados a participagdo, a qual inclui dois elementos essenciais: comparecimento e
envolvimento. Esses elementos destacam a importancia ndo apenas da presenca do
individuo em atividades, mas também da qualidade de sua participagdo, considerando o
grau de engajamento e a interacdo efetiva no contexto social.

Neste processo de mudangas, o foco da intervengao terapéutica passou a priorizar
a promocao da participagdo do individuo nas atividades de vida diaria e de lazer, em vez
de se concentrar exclusivamente na redugdo das deficiéncias primarias. Esse enfoque
considera as caracteristicas individuais de cada pessoa, além de analisar como os fatores
ambientais ao seu redor influenciam sua funcionalidade. Como exemplo, em vez de
apenas controlar os niveis de espasticidade e aumentar a amplitude de movimento ¢ a
forga muscular, os profissionais envolvidos na reabilitagdo devem focar na promogao da
fungdo, desenvolvendo tarefas funcionais definidas em conjunto com a familia, em
ambientes que sejam relevantes para o cotidiano da pessoa sob cuidado.

Considerando que o sucesso do processo de intervenc¢do terapéutica se pautana 1)
realizagdo de uma avaliacao clinica completa e detalhada; e 2) no estabelecimento de
objetivos terapéuticos que contemplem a funcionalidade dos pacientes, vamos ver como
construi-los dentro do processo de intervengao terapéutica de pessoas com diagnostico de
PC.

Avalia¢ao terapéutica na PC

A intervengao terapéutica € um processo que deve contar com a construcao de um
RACIOCINIO CLINICO, um processo multidirecional e ndo-linear que envolve a sintese
de informacdo em colaboragdo com pacientes cuidadores de modo a se atingir um
gerenciamento clinico do paciente. Uma série de fatores influencia a tomada de decisao
clinica a partir da constru¢do de um raciocinio clinico, incluindo os objetivos a serem
alcancados pelo terapeuta, sua base de conhecimento profissional de satde, sua expertise,
suas habilidades psicossociais e suas estratégias para resolugdo de problemas.

Porém, esta tomada de decisdo clinica ndo ¢ apenas influenciada pelas
caracteristicas do terapeuta, mas também pelas caracteristicas fisicas e emocionais do
paciente, seus objetivos ao procurar a terapia, seus valores, crencas, € sua condicao social
e econdmica.
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Neste contexto, o processo de raciocinio clinico inicia-se no procedimento de
avaliagdo terapéutica, momento do primeiro contato terapeuta-paciente, que marcard o
inicio da relacdo terapéutica estabelecida. O sucesso do processo terapéutico esta
associado a qualidade da avaliagdo inicial realizada.

A luz do referencial teérico que deu origem a CIF, o processo de avaliagdo
terapéutica de pessoas com PC deve seguir as mesmas tendéncias de enfoque na
funcionalidade dos individuos e garantir que componentes de cada uma de seus dominios
de saiude sejam contemplados durante a avaliagdo, de modo que esta se paute no modelo
biopsicossocial de saude.

A seguir, apresentamos uma sequéncia proposta para avaliacao fisioterapéutica da
crianca com incapacidades neuromotoras, dividindo suas etapas de acordo com os
componentes da CIF que elas englobam. Nosso objetivo é propor um modelo de avaliagcdo
que permita ao fisioterapeuta delinear de forma ampla e abrangente a condi¢ao funcional
do sujeito, fornecendo subsidios para que possa por meio de uma abordagem centrada na
familia, tracar os objetivos e o plano de tratamento.

FATORES PESSOAIS

ANAMNESE: idade, sexo,
histérico da gestacdo, parto,
historia da moléstia atual

PARTICIPACAO FATORES AMBIENTAIS

Investigagdo da frequéncia de
comparecimento e do grau de
envolvimento da crianga em diversos
contextos familiar, escolar, social

ESTRUTURA E FUNCAO
A forma como a crianga executa as
atividades e seu alinhamento
biomecanico direcionam o exame
fisico detalhado identificar as
principais de cias que

ANAMNESE: Escolaridade dos
pais, caracteristicas da moradua,
a sevigos ¢ profissionais

ATIVIDADE

Considera as capacidades
funcionais e a performance real do
nte em tarefas da rotina
odo ocorrer a partir de

ras pré-determinadas

comprometem a atividade

Fonte: Ministério da Saude, 2025.

Avaliando fatores contextuais

Embora a observacao clinica do terapeuta deva iniciar-se desde o primeiro contato
com o sujeito, ainda na sala de espera, a interagao terapéutica propriamente dita tem inicio
com a anamnese, momento em que sao coletados o historico e as informagdes relevantes
acerca de sua condigdo de saude.
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E fundamental que a anamnese contemple dados pessoais, estilo de vida,
preferéncias nas atividades cotidianas e caracteristicas do ambiente domiciliar. A seguir,
apresentam-se informagdes essenciais a serem registradas nesse processo.

DADOS

COLETADOS
Dados Pessoais
Profissdo e Escolaridade
dos Pais (se for
crianga/adolescente)
Dados sobre a gestacao e o
parto

Diagndstico médico
Tratamentos Prévios
Cirurgias e Bloqueios
Neuroquimicos
Caracteristicas do sono
Tarefas/Brinquedos
Preferidos

Meédicos

Tratamentos atuais

Uso de tecnologia assistiva

Cuidador Principal (caso
seja necessario)
Inclusdo Escolar/Inclusdo

INFORMACOES

Importancia da manuteng@o de cadastro atualizado
Informagdes do ambiente social

Numero de gestagdes e abortos, idade gestacional,
tipo de parte, intercorréncias na gestacdo e parto,
peso e altura ao nascimento

Diagnéstico fechado

Tipos de terapias realizadas anteriormente
Alongamento muscular, reestruturagao
bloqueios neuroquimicos

Informacdes sobre fatores pessoais
Informacdes sobre fatores pessoais e ambiente
fisico

Especialidades

Terapias atualmente realizados

Quais os recurso de tecnologia assistiva o sujeito
faz uso

Informagdes do  ambiente
direcionamento de informagdes
Informagdes do ambiente social e fisico

Ossea,

social  para

FATORES
CONTEXTUAIS
Fatores Pessoais
Fatores Pessoais

Fatores Pessoais

Fatores Pessoais
Fatores Pessoais
Fatores Pessoais

Fatores Pessoais
Fatores Pessoais

Fatores Ambientais
Fatores Ambientais
Fatores Ambientais

Fatores Ambientais

Fatores Ambientais

no ambiente de trabalho

Avaliando nivel de atividade

Coletadas as informagdes relativas aos fatores contextuais do paciente, o terapeuta
pode iniciar a avalia¢do do seu nivel de atividade, permitindo que o terapeuta tenha uma
ideia inicial do que o paciente € capaz de realizar, nas diferentes posturas. Ao avaliar este
dominio o terapeuta devera identificar quais atividades funcionais o paciente consegue
fazer apesar de sua incapacidade. Sugere-se que o terapeuta avalie atividades de
autocuidado e mobilidade em diferentes posturas, para que a identificagdo das limitagdes
funcionais possa delinear os objetivos do tratamento.

Na avaliagdo deste dominio de saude, o uso de escalas/instrumentos padronizados
pode facilitar uma abordagem funcional na avalia¢do, guiando posturas e atividades a
serem realizadas, além de poder mensurar com previsdo o processo de evolucdo do
paciente ao longo do tratamento.

Existem instrumentos de avaliacdo de capacidade (avaliagdo do paciente em um
ambiente padronizado, considerando seu melhor desempenho num determinado nimero
de tentativas para uma atividade especifica) e instrumentos de avaliagcdo de performance
(as habilidades funcionais do paciente em seu ambiente usual, sem adaptagdes ou
padronizagdes).

Encontram-se, abaixo, alguns instrumentos validados para a popula¢do com PC.
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Inventario de Avaliacio Pediatrica de Incapacidade: Conhecido originalmente
como Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), o PEDI consiste em uma
entrevista estruturada realizada com o cuidador, para documentar as atividades funcionais
que a crianca ¢ capaz de realizar em sua rotina diaria. O instrumento contempla as
dimensdes de autocuidado, mobilidade e func¢do social. Estas dimensdes estdo
estruturadas em trés partes distintas que abordam dareas distintas do desempenho
funcional: habilidades funcionais nas atividades diarias, nivel de assisténcia do cuidador
para execucdo das tarefas e frequéncia de adaptagdes utilizadas pela crianca. As
habilidades avaliadas sdo pontuadas de acordo com a habilidade em executé-la (1: capaz;
0: incapaz) e de acordo com a necessidade de auxilio do cuidador (5: maxima
independéncia; 0: necessidade de assisténcia méxima).

Medida da Fun¢do Motora Grossa: Originalmente Gross Motor Function
Measure (GMFM), este instrumento foi desenvolvido e validado para avaliar
quantitativamente o desempenho motor grosso de pessoas com PC e com sindrome de
Down, por meio da observagao de sua capacidade funcional (Russell et al., 2000).
Composto por 88 (GMFM-88) ou 66 itens (GMFM-66) agrupados em cinco diferentes
dimensdes: (a) deitar e rolar; (b) sentado; (c) engatinhando e de joelhos; (d) em pé; (e)
andar, correr e pular.

Medida da Performance Motora Grossa: Originalmente Gross Motor
Performance Measure (GMPM), foi desenvolvida para avaliar a qualidade do movimento
de pessoas com PC entre cinco meses e 12 anos de idade. Composta por 20 itens derivados
de sua medida complementar, a GMFM. Os itens sdo avaliados em relacdo a seus atributos
de alinhamento, estabilidade, descarga de peso, coordenacdo e movimentos dissociados.
As criangas apenas sdo avaliadas para itens em que recebem uma pontua¢do minima de 1
no GMFM, indicando sua capacidade de iniciar a atividade.

Escala de Equilibrio Pediatrica: derivada da Escala de Equilibrio de Berg
(EEB), ela avalia o equilibrio funcional em criancas com distirbios motores, em um
conjunto de 14 atividades e posturas reordenados e readaptados da EEB, exigindo um
menor tempo de permanéncia nas posturas.

Timed Up and Go: teste funcional que avalia equilibrio, controle postural
antecipatorio e mobilidade funcional em crianca com PC que apresentam capacidade de
deambulagdo. O teste requer que a crianga passe da postura sentada para em pé, caminhe
uma distancia de trés metros, vire-se, retorne e sente-se novamente.

Outros instrumentos podem ser utilizados para avaliacao englobando o nivel de
atividade dos sujeitos com incapacidades neuromotoras. Lembramos apenas da
necessidade de checar se o instrumento escolhido possui propriedades psicométricas
testadas para a populagdo que se deseja avaliar.

Avaliando estrutura e fungdo do corpo
Concluida a avaliagao funcional, o terapeuta pode iniciar a anélise dos dominios

de Estrutura e Fun¢do do Corpo, a fim de identificar potenciais deficiéncias anatomicas e
fisiologicas que possam estar comprometendo o desempenho funcional.
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Essa etapa ocorre por meio de um exame fisico detalhado, que possibilita a
avaliagdo de diferentes sistemas fisioldgicos, como os sistemas de regulagao, respiratorio,
cardiovascular, sensorial, neuromotor € musculoesquelético.

Enfatizando os sistemas neuromotor e musculo-esquelético:
Avaliagdo do Sistema Neuromotor

O sistema neuromotor constitui a base para o controle do movimento. Chamamos
de sistema neuromotor a atuacao conjunto dos sistemas nervoso ¢ musculo esquelético,
ou seja, o conjunto formado pelos neurénios no sistema nervoso central, seus nervos
motores no sistema nervoso periférico e o conjunto de musculos por eles inervados
constituem o sistema neuromotor.

Avaliagdo do Tonus

Individuos com incapacidades neuromotoras podem apresentar diferentes
alteracdes de tonus, como espasticidade, distonia, atetose ou hipotonia. Por essa razao, ¢
fundamental que a avaliagdo fisioterapéutica contemple a analise do tonus muscular.

A espasticidade constitui a alteragdo mais comumente observada em pessoas com
PC, caracterizando-se por aumento do tonus dependente da velocidade do movimento,
associado a hiperatividade dos reflexos tendinosos, rigidez articular, redu¢do da forca
muscular e comprometimento do controle motor

A avaliagdo do tonus pode ser realizada manualmente ou com o auxilio de
dinamometros isocinéticos. A avaliagdo manual ocorre por meio da palpacdo e
mobiliza¢do passiva dos segmentos articulares para a percep¢do do tonus muscular,
dificuldade de movimentacdo do segmento corporal e intensidade da ativagdo muscular.
A avaliagdo manual também pode ocorrer por meio da utilizagdo de instrumentos
padronizados e validados de avaliagdao, como o Hypernia Assessment Tool, a Escala de
Ashworth Modificada e a Escala de Tardieu, que avaliam que quantificam o grau de
espasticidade dos musculos.

Avaliagdo da For¢a Muscular

A forca muscular pode ser avaliada por meio de testes manuais, com o uso de
dinamoémetros isométricos ou de dinamometros isocinéticos.

- Teste muscular manual: ¢ o teste mais utilizado € na pratica clinica, em especial
o proposto por Kendall (2007).

- Dinamoémetro isométrico: ¢ equipamento mais comumente utilizado na pratica
clinica. Ele pode ser de trés tipos diferentes.

- Dinamometro isocinético: ¢ considerado o padrao ouro para avaliacao de forca
muscular, pois permite uma avaliagdo quantitativa da fun¢do muscular por meio de
variaveis como torque, poténcia e endurance.

Avaliagao do Sistema Musculo-Esquelético
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O sistema musculo-esquelético € o responsavel pelo alinhamento biomecanico nas
diversas posturas e pela manutengdo da amplitude de movimento normal nas diversas
articulagdes do corpo. Ele é composto por musculos, ligamentos € 0ssos.

A avaliacdo musculo-esquelética investiga a preservagdo da amplitude de
movimento nas diferentes articulagdes do corpo, a presenga de contraturas e deformidades
que possam estar interferindo no nivel de fungdo do paciente. Para tal, utiliza-se de
goniometros e exame manual.

A goniometria permite a identificacdo de articulagdes com limitagdes ou bloqueios
de movimento. Ao realiza-la, ¢ importante que o terapeuta esteja atento aos locais de
posicionamento das maos (evitando os ventres musculares, por exemplo) para evitar o
desencadeamento de reflexos.

- Avaliacdo da coluna: o terapeuta pode pedir ao paciente que realize movimentos
ativos que envolvam a flexao, extensao e rota¢do do tronco para avalia a mobilidade neste
segmento corporal e a presenca de assimetrias. E importante que se avalie os movimentos

de forma passiva também. O terapeuta deve estar atento a suavidade com que os
movimentos sdo realizados, sua amplitude total, simetria e sensagao final do movimento.

- Avaliacdo da cintura escapular e extremidade superior: O terapeuta também
avalia a movimentagdo ativa e passiva nestas articulagdes, investigando a mobilidade
escapular e de membros superiores. Verifica-se a mobilidade na articulacao escéapulo-
toracica e acromio-clavicular. Verifica-se a presenca de limitagdes na flexo-extensdo de
cotovelo, prono-supinagao do antebrago, flexo-extensao de punho.

- Avaliagdo da cintura pélvica e do quadril: Na presenca de incapacidades
neuromotoras ¢ bastante comum a presenca de desalinhamentos em encurtamentos
musculares em membros inferiores, que acabam por comprometer a funcionalidade e a
independéncia das criancas. Desta forma ¢ importante a execu¢ao de uma avaliagdo
detalhada nas estruturas de pelve e quadril.

A avaliagdo destes segmentos envolve a observacao dos padrdes de movimentagao
passiva e ativa. Avalia-se a flexo-extensdao de quadril, amplitude de aducao e abducao,
rotagdo interna e rotagdo externa. Citaremos a seguir alguns testes especificos para
avaliagdo de pelve e quadril.

Teste de Galeazzi: A presenga de luxacdes de quadril, bastante incidentes por conta
da espasticidade de adutores e rotadores internos, pode ser investigada por meio do teste
de Galeazzi. Com o paciente deitado, realiza-se a flexao bilateral de quadris e joelhos a
90° em posicao neutra quanto a aducdo/abducdo. Na presenca de luxagdo, observa-se
desalinhamento com o membro integro apresentando-se mais alto que o luxado.

Teste de Ortolani: Também detecta a presenga de luxagdes congénitas de quadril.
A crianga ¢ posicionada em decubito dorsal, com em flexdo de quadril e joelho. Nesta
posicdo, o terapeuta realiza a abdugao de quadril bilateralmente. O quadril acometido nao
apresentara a mesma amplitude de abducdo que o quadril integro. Pode-se também
perceber um pequeno estalido no quadril acometido ao executar a manobra.
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Teste de Thomas: Permite identificar contraturas de flexores de quadril. O
terapeuta posiciona a crianga em decubito dorsal coloca seu membro inferior contralateral
em flexdo passiva maxima de quadril e joelho. Observa-se entdo o alinhamento do
membro avaliado. O teste ¢ positivo, indicando encurtamento de flexores do quadril,
quando ao fazer o movimento o membro em extensao na maca apresenta uma leve flexao
de quadril.

Teste de Ober: Permite a avaliagdo de encurtamentos e contraturas no musculo
tensor da fascia lata. Este musculo pode apresentar-se contraturado em individuos com
incapacidades neuromotoras por conta do aumento da base de suporte por elas adotado
para compensar seus déficits de controle postural. Paciente e posicionado em dectbito
lateral. Membro inferior em contato com a mesa permanece fletido. O membro testado é
posicionado com o joelho em flexao de 90°, e o quadril ¢ abduzido e estendido. O
terapeuta, entdo, solta o membro e observa. O teste ¢ positivo, indicando encurtamento

da banda iliotibial, quando o membro avaliado nao cai em aducdo, mas permanece
abduzido.

- Avaliacdo de joelho: A avaliagao da articulacdo do joelho ird indicar ndo apenas
a presenca de contraturas e encurtamentos musculares, mas também desalinhamentos
biomecanicos. A limitagdo da flexo-extensao do joelho pode resultar do encurtamento dos
musculos quadriceps ou dos isquiotibiais. Alguns testes que podem ser utilizados na
avaliagdo musculoesquelética do joelho sdo:

Angulo popliteo: Este teste indica o grau de tensdo dos isquiotibiais. O sujeito
permanece em decubito dorsal, com o membro contralateral ao avaliado em extensao de
quadril e joelho. Terapeuta posiciona o0 membro inferior testado em flexdo de quadril e
joelho e realiza extensdo de joelho até o ponto em que se percebe a primeira resisténcia
dos musculos isquiotibiais ao alongamento. Neste ponto registra-se o angulo popliteo,
definido como o angulo formado pelos eixos do fémur e da tibia. O valor do angulo ¢
diretamente proporcional ao comprimento muscular.

Ely-Ducan: Utilizado para detectar espasticidade do musculo reto femoral. Neste
teste a crianca € posicionada relaxada em decubito ventral. O membro inferior testado é
posicionado em flexdo de joelho. Terapeuta posiciona uma das maos na nddega ipsilateral
ao membro testado do individuo e a outra em sua perna pelo calcanhar. Realiza-se
passivamente uma rapida flexao de joelho de modo a fazer com que o calcanhar da crianca
toque suas nadegas. O teste € positivo quando o calcanhar ndo chega a tocar a nadega ou
a nadega do lado testado se eleva.

Determinag¢do do dangulo quadriciptal (dngulo Q): O angulo Q determina o grau
de variacao e valgizacao do joelho. Para mensura-lo posiciona-se o individuo em decubito
dorsal, com seus pés posicionados perpendicularmente em relagdo ao chdo. Demarca-se
entdo os pontos anatdmicos na espinha iliaca antero-superior, na tuberosidade anterior da
tibia e nas bordas superior, inferior, lateral e medial da patela para determinar o centro
patelar. A partir desta marcagao, tragam-se duas linhas, uma entre a espinha iliaca antero-
superior € o centro da patela e a outra entre a tuberosidade anterior da tibia e o centro
patelar. Com o uso de um gonidmetro universal, mensura-se o angulo formado entre essas
duas linhas. Homens tém como valor de referéncia entre 10° e 14°, mulheres entre 15° e
17°. Valores fora destes limites podem sobrecarregar as estruturas articulares de joelho e
quadril.
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Manobra de Ducroquet I e II: A variagdo | permite verificar a presenca de
encurtamento ou contratura de reto femoral. Para realizar a manobra, posiciona-se a
crianca sentada com seus membros inferiores livres. Terapeuta realiza a flexao de quadril
e joelho. O teste ¢ positivo quando o tronco da crianga se move anteriormente durante o
movimento, indicando retracdo do reto femoral.

A segunda variacdo avalia a retragdo dos isquiotibiais. O individuo € posicionado
sentada com seus membros inferiores livres. O terapeuta realiza, entdo, extensdo dos
joelhos. O teste € positivo quando o tronco do sujeito se move posteriormente durante o
movimento, indicando retracao dos isquiotibiais.

E importante que o terapeuta realize uma avaliagio postural no individuo, de
modo a observar o alinhamento de seus membros inferiores, para investigar a presenga
de valgo ou varo de joelho, presenga de flexo ou recurvatum de joelho. A presenca destes
desalinhamentos compromete a dindmica dos movimentos além de provocar sobrecarga
articular, predispondo a lesdes.

- Avaliacdo de tornozelo e pé: E importante que o terapeuta também direcione um
olhar atento a esta articulagao, uma vez que alteragdes de tonus, fraqueza e encurtamentos
musculares frequentemente alteram sua biomecanica nas criangas com incapacidades
neuromotoras. Uma avalia¢do postural, em ortostatismo, permite que sejam identificadas
deformidades como pé calcaneovalgo (pé posicionado em dorsiflexdo e eversao em
relagdo a perna), pé equino (pé posicionado em platiflexao com restrigdo da amplitude de
movimento para a dorsiflexao). Deve-se também buscar identificar deformidades como o
pé invertido (pé que apresenta deformidade em leve plantiflexdo, aducdo e supinagdo do
calcaneo) e pé evertido (pé que apresenta deformidade em leve dorsiflexao, abdugdo e
supinacao do calcaneo).

Deve-se também investigar a presenga de tor¢do tibial, que envolve um
movimento de giro da tibia sobre seu eixo longitudinal de modo a causar rotacdo lateral
ou medial da tibia. O angulo de tor¢ao tibial pode ser determinado por meio da avaliagdo
do angulo coxa-pé.

Angulo coxa-pé: Para mensura-lo a crianca é posicionada em decubito ventral, seu
joelho ¢ fletido a 90° e seu pé e tornozelo permanecem em posi¢do neutra. O terapeuta
mensura entao o angulo formado entro o eixo longitudinal da coxa e o eixo transmaleolar.
Os valores de referéncia entdo entre o e 15°.

A avalia¢do da mobilidade articular para dorsiflexdo e flexdo plantar deve ser
avaliada na crianga cuidando-se para manter sua articulacao subtalar em posi¢ao neutra.
Isto evita a hipermobilidade do antepé, permitindo a excursdo do retropé. Esta avaliagdo
permite a detec¢ao de encurtamentos musculares em gastrocnémio, soleo e tibial anterior.

O gastrocnémio ¢ um musculo biarticular, com inser¢des proximais nos condilos
lateral e medial do fémur. Desta forma, para avaliar encurtamentos em gastrocnémio, o
terapeuta posiciona o sujeito sentado na beira da maca, com os membros inferiores
pendentes, € com o joelho em extensdo, realiza 0 movimento de dorsiflexdo do tornozelo.
A avaliagdo da presenga de encurtamentos em soleo € feita com o joelho em flexdo, por
ser este um musculo monoarticular.
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Em ambiente ambulatorial a avaliagdo de estrutura e fun¢ao do corpo costuma ser
realizada por meio de mensuragdes simples, com equipamentos de baixo custo e facil
acesso. Entretanto, havendo a disponibilidade de recursos, equipamentos de maior
complexidade podem ser utilizados para avaliar os sistemas envolvidos com 0 movimento
humano, como o dinamometro isocinético e eletromiografia para avaliagdo muscular
(produgdo de forga, nivel de atividade elétrica muscular) e plataforma de forga (avaliacao
da oscilacao postural).

Avaliando a Participagdo

A avaliagdo do nivel de participacdo de pessoas com disfungdes neuromotoras
possibilita quantificar o impacto social dessas condi¢des, permitindo identificar em que
medida as alteragdes de estrutura e funcdo interferem em sua interagdo e inser¢do na
comunidade.

A avaliacao do nivel de participagdo de individuos com disfungdes neuromotoras
envolve a mensuracdo da frequéncia de sua presenca nas atividades e do grau de
envolvimento nelas, fornecendo ao terapeuta subsidios para compreender sua relagdo com
0 meio social, as interacdes familiares, o acesso a atividades esportivas e de lazer, bem
como a acessibilidade em contextos educacionais e laborais. A participacdo pode ser
avaliada por meio de entrevistas estruturadas, realizadas com o proprio individuo e/ou
seus cuidadores, ou ainda mediante instrumentos especificos, padronizados e validados,
que permitem quantificar as mudangas nesse dominio em decorréncia da intervengao
terapéutica, tais como:

Life Assessment Habits (LIFE-H): Este instrumento mensura o grau de
realizagdo de habitos de vida, considerando a dificuldade apresentada pela crianca e a
assisténcia requerida em sua utilizagdo. Sua utilizacdo permite avaliar o nivel de
participagdo de individuos com incapacidades, apresentando versdes direcionadas a
populacdo adulta e a infantil. Neste instrumento, os habitos de vida sdo agrupados em 11
dominios diferentes: nutri¢do, condicionamento fisico, cuidados pessoais, comunicagao,
servicos domésticos, mobilidade, responsabilidade, relagdes interpessoais, comunidade,
educacdo, emprego e recreagao.

Medida da Participacao e do Ambiente — Criancas e Jovens (PEM-CY): avalia
a frequéncia e o nivel do envolvimento em participagdes, bem como o desejo por
mudancas, em atividades cotidianas que ocorrem nos ambientes da casa, da escola e da
comunidade, a partir da perspectiva de pais ou cuidadores (Coster et al, 2011). Pode ser
usado em criangas e adolescentes entre 5 e 17 anos, com desenvolvimento tipico ou com
qualquer tipo de deficiéncia, incluindo fisica, cognitiva ou emocional e deve ser
respondido por pais ou cuidadores. Ele também verifica o quanto os responsaveis pela
crianca ou adolescente acreditam que as caracteristicas particulares do meio aos quais
estdo inseridos apoiam ou desafiam a participacdo de sua crianga ou adolescente. O
instrumento ¢ validado e apresenta adaptacao transcultural para a populagao brasileira.

Medida da Participacao e do Ambiente-Criancas Pequenas (YC-PEM): avalia
a participa¢do de criancas pequenas (entre 0 e 5 anos) em atividades cotidianas que
acontecem nos ambientes da casa, da creche/pré-escola e da comunidade, € como o
ambiente de cada um desses contextos apoia ou dificulta sua participagdo. A YC-PEM
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considera a perspectiva de pais ou cuidadores, coletando informagdes sobre o nivel de
envolvimento da crianca em diversas atividades e seu desejo por mudangas nas
oportunidades de participacao, além de fornecer dados sobre as caracteristicas do
ambiente que podem facilitar ou criar barreiras para a participagdo. A ferramenta ¢
adaptada para criangas com ou sem deficiéncia, abrangendo desde deficiéncias fisicas,
cognitivas ou emocionais, ¢ ¢ respondida por pais ou cuidadores. Validada para uso
internacional, a YC-PEM também conta com uma adaptacdao transcultural para a
populagdo brasileira.

Avaliacido da Participacio e Prazer da Crianca" (CAPE) e "Preferéncias de
Atividades de Criancas'" (PAC). A CAPE/PAC sao ferramentas de avaliacao utilizadas
para analisar a participacao e preferéncias de criangas em atividades ndo obrigatorias na
escola. O CAPE e o PAC, desenvolvidos por King et al. (2004), sdo dois instrumentos
complementares de autorrelato para criancas e jovens entre 6 ¢ 21 anos, com e sem
deficiéncia. O CAPE busca compreender o envolvimento das criangas em uma variedade
de atividades, considerando a diversidade das atividades em que a crianga esta envolvida,
a frequéncia de participagdo, o local e com quem participa, além do seu grau de satisfacdo
em relacdo a cada atividade. Essa medida permite uma visdo abrangente do nivel de
participacdo da crianga em diferentes aspectos da vida diaria. J& o PAC, concentra-se nas
preferéncias de atividades das criangas, identificando quais atividades sdo mais
agradaveis e significativas para cada crianc¢a /jovem.

A ilustracdo abaixo exibe algumas ferramentas usadas para avaliagdo dos
diferentes dominios da CIF.
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Estabelecendo Objetivos Funcionais

Neste contexto, o processo de intervencdo terapéutica em pessoas com PC deve estar
alinhado ao referencial tedrico da CIF, e o estabelecimento dos objetivos funcionais da
intervengdo deve considerar cada um dos dominios de saude dos individuos.

Uma estratégia eficaz para facilitar a implementagdo da CIF de forma mais acessivel e
amigavel para pessoas com incapacidades e suas familias ¢ o uso das F-Words (“Minhas
Palavras Favoritas”). As palavras “funcionalidade”, “satde”, “diversdo”, “amigos”, “familia”
e “futuro” ajudam a reforcar a importancia de considerar ndo apenas as limitagdes, mas também
as capacidades e o potencial de participagdo, particularmente das criangas e jovens, em sua

vida cotidiana.

Além disso, para garantir que esses objetivos de participagdo sejam claramente
estabelecidos e compartilhados entre todos os envolvidos, uma abordagem complementar pode
ser a utilizagdo do acronimo SMART (specific, measurable, achievable, realistic/relevant e
timed - especifico, mensurdvel, alcangédvel, relevante e temporal), que facilita a definicdo de
objetivos funcionais no processo de intervencao.

Outra estratégia Util ¢ a Goal Attainment Scaling (GAS), em portugués Escala de Objetivos
Atingidos, que permite medir o progresso individualizado em relacdo aos objetivos
estabelecidos, fornecendo um método sistematico para avaliar mudangas significativas na
participacdo e funcionalidade ao longo do tempo. O uso desta abordagem auxilia os
profissionais a assegurarem que todos os atores envolvidos no processo de intervengao estejam
de acordo com os objetivos funcionais tragados, os métodos utilizados para atingi-los e o papel
de cada um no processo de reabilitagao.

Independente da meta, a constru¢do de cada um dos objetivos pode levar em
consideragdo quatro passos:

1) A atividade alvo que se pretende desenvolver
2) O suporte necessario para que a atividade consiga ser realizada
3) A forma de quantificagcdo da performance
4) O periodo necessario para se atingir o estado de proficiéncia desejado

O estabelecimento de objetivos funcionais no dmbito de um plano de intervengado
terapéutica deve ser realizado em conjunto com a pessoa em atendimento e com seus pais
ou cuidadores principais. O foco terapéutico passa entdo a se voltar ao treino de atividades
e tarefas da vida real, que sejam relevantes para o paciente, e que assegurem um aumento
em sua participag@o nos ambientes familiar e comunitario.

Para finalizar este topico, apresenta-se um exemplo pratico de estabelecimento de

meta terapéutica, no qual € possivel observar o processo de definicdo de meta focada na
participagdo de uma pessoa com PC, utilizando o framework SMART e a escala GAS.
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METAS FUNCIONAIS

para criangas com paralisia cerebra
GAS E SMART

Meu desejo € brincar no parque com)|
minha familia ¢ amigasz durante um

pigquenique, consnguinda me mover

Sou Ana, 9 anos..
Tenho PC GMFCS nivel IV
e adoro brincar no parque.

usando minhs cadeira de rodas sem

me cansar rapido, para explorar, rir ¢

me divectir.,

S (ESPECIFICA)

Usar a cadeira de rodas

para brincar e interagir

com outras criangas no
parque

M (MENSURAVEL)

Sera acompanhada por
familiares e amigas para
ajustes, caso necessario

Participar de 1 brincadeira e
comer seu lanche sentada

com amigas e familiares. T (TEMPORAL)

Facilita a socializagdo e a
autonomia no lazer

Alcangar esse objetivo dentro de 3
meses

Ana consugue Se mavimontar pelo parque por 38 minutos sem quaiquer
ajuda, participa de 3 brincadeijras com as amigas & pega seu fanche
‘sozinhz da rest

Ana conseque rodar sua cadeira por 20 minutos de forma
independente, participa de 2 brincadeiras. & pega seu lanche da cests,

precisando apenas de ajuda para abrir 05 pacotes.

META 3 meses An: 5 r por 15 minutos sem precisar
, participa de 1 brin ira e come lanche

sentada com amigas e familiares

3 por S minutos no parque, mas

5 para descansar e nao consegue

5 brincadeiras com amigas
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10. PRINCIPIOS DE BOAS PRATICAS NO CUIDADO A PESSOA
COM PARALISIA CEREBRAL

Em 2022, um painel de especialistas no mundo, incluindo Brasil, composto por
pesquisadores, clinicos, familias e individuos com PC, estabeleceu diretrizes
internacionais de melhores praticas na reabilitacdo de individuos com PC. A seguir,
seguem as principais recomendagdes:

1- Os objetivos funcionais de reabilitacio devem ser definidos pelo cliente (individuo
e familia). Objetivos funcionais sdo atividades do cotidiano, que fazem parte da rotina
diaria da crianga e sua familia, como vestir, alimentar, locomover, comunicar com amigos.
A priorizagdo de objetivos por parte do cliente faz com que aumente o seu engajamento
durante os processos de intervenc¢ao e transferéncia de ganhos no ambiente clinico para
os diferentes contextos de vida, como casa, escola e comunidade. Os profissionais de
saude e reabilitacdo devem apoiar a escolha dos objetivos funcionais pelos individuos e
suas familias, fornecendo informagdes sobre a PC, progndstico de habilidades motoras e
outras condi¢cdes de saude associadas. O processo de definicdo de objetivos, envolve,
portanto, parceria e troca de informagao entre pessoa sob cuidado, familia e terapeutas,
com escolha de objetivos especificos, mensuraveis, alcancgaveis, realisticos e a tempo.

2- Os terapeutas devem determinar os fatores limitantes do desempenho dos
objetivos funcionais. Os profissionais de saude e reabilitacio devem fazer uso de seu
conhecimento técnico para analisar os possiveis fatores que dificultam o desempenho da
pessoa com PC nas atividades priorizadas. Tal andlise requer compreensdo nao somente
de alteragcdes motoras, percepto-cognitivas e de comportamento da pessoa com PC, mas
também das caracteristicas da tarefa a ser realizada e fatores do ambiente fisico, social,
cultural onde as atividades priorizadas sdo comumente realizadas.

3- A intervenc¢do deve ser direcionada para a pratica dos objetivos funcionais
priorizados. A literatura cientifica de melhor qualidade em reabilitacdo de individuos
com PC aponta para a importancia da pratica direta, ativa, dos objetivos funcionais para
a melhora do desempenho funcional da pessoa com PC, ao invés de trabalho de
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componentes especificos isolados ou de uso de técnicas que ndo envolvem a
movimentag¢ao ativa do individuo.

4- Aintervencao deve ser agradavel e motivadora. O atendimento de reabilitacdo deve
ser motivador, agradavel e deve-se evitar constrangimento, incomodo ou dor na pessoa
com PC. O engajamento do individuo e da familia nas atividades propostas depende de
um ambiente respeitoso € que enfatize suas potencialidades.

5- A pratica dos objetivos funcionais deve ocorrer em ambientes nos quais essas
atividades sao comumente realizadas na rotina. Quanto mais a pessoa puder exercitar
tais atividades nos contextos em que elas efetivamente acontecem, maior sera a chance
de incorporacdo de estratégias que favorecam seu desempenho. Na impossibilidade de
realizar a intervencao nos ambientes naturais do individuo, o espago clinico deve buscar
simular, da forma mais fiel possivel, as caracteristicas do ambiente domiciliar e
comunitario.

6- Os cuidadores devem ser encorajados a participar ativamente do processo de
intervencio. Quanto mais oportunidades houver para a pratica dos objetivos funcionais
na rotina didria, maior serd a probabilidade de alcanc¢a-los. Nesse sentido, programas
domiciliares conduzidos por cuidadores podem complementar as intervengoes realizadas
diretamente pelos terapeutas, desde que haja fornecimento de conhecimento adequado e
que ndo ocorra sobrecarga familiar. Para tanto, € essencial a existéncia de canais de troca
de informacdes entre terapeutas e cuidadores, contemplando as possibilidades e restricdes
do contexto familiar, bem como a disponibilidade de tempo dos profissionais e das
familias. O uso de estratégias educativas pode incluir recursos visuais, ferramentas
virtuais e acompanhamento presencial.

7- As pessoas em processo de reabilitacao e seus familiares devem ser reconhecidos
como protagonistas na tomada de decisdes, uma vez que sao os principais conhecedores
do desempenho das atividades em sua rotina didria. Os profissionais de reabilita¢do, por
sua vez, devem apoiar esse processo por meio do fornecimento de informagdes confidveis
e do fortalecimento da autonomia dos individuos e de suas familias, para que possam
realizar escolhas adequadas as suas necessidades. Cabe também aos profissionais
manterem-se atualizados e capacitados, de modo a oferecer opgdes de intervencdo
fundamentadas em evidéncias cientificas de qualidade, respeitando sempre as decisdes de
seus clientes. Essa relagdo de parceria e respeito contribui para o engajamento e favorece
o processo de reabilitacdo.

8- E necessaria uma elevada intensidade de pritica dos objetivos para a promocio
do desempenho no objetivo priorizado. Evidéncias cientificas atuais indicam que ¢
necessario oferecer oportunidades suficientes de pratica para o alcance de objetivos
funcionais. Para maximizar esses resultados, pode-se combinar a pratica conduzida
diretamente pelo profissional com as oportunidades de pratica realizadas em domicilio,
conduzidas por cuidadores ou outros membros do contexto cotidiano do individuo.Além
disso, recomenda-se evitar multiplas demandas a serem treinadas simultaneamente,
priorizando objetivos de acordo com as necessidades e circunstancias de cada pessoa e
sua rede de apoio. A quantidade minima de pratica necessaria para alcangar os objetivos
depende do desfecho a ser potencializado e das especificidades da intervengdo proposta.
Os profissionais de reabilitagdo devem considerar, além das evidéncias cientificas
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disponiveis, as possibilidades, preferéncias e restrigdes presentes na rotina da pessoa em
processo de reabilitagdo e de seus cuidadores.

9- Trabalho em equipe ¢é essencial para os processos de avaliacio e intervenc¢io. A
colaboragdo entre diferentes profissionais de reabilitacdo, bem como entre terapeutas,
pessoas em processo de reabilitacdo e seus cuidadores, € essencial para a promogao da
funcionalidade na vida diaria. Os terapeutas devem direcionar seus esforcos e
conhecimentos para apoiar o alcance dos objetivos priorizados em conjunto com o
individuo e sua rede de apoio. E importante evitar a definicio de um nimero excessivo
de objetivos, de modo a garantir pratica suficiente das atividades propostas e favorecer o
engajamento dos envolvidos — sujeito e familia.

Adicionalmente, recomenda-se a constru¢ao de uma relagao colaborativa com a
pessoa em reabilitacdo e seus cuidadores, reconhecendo-os como especialistas em sua
propria rotina e necessidades. A escuta ativa, o entendimento das preferéncias individuais
e a valorizacdo das experiéncias cotidianas fortalecem a parceria terapéutica, tornando os
cuidadores mais propensos a seguir as recomendacdes clinicas, o que, por sua vez,
repercute em melhores desfechos funcionais.

Ademais, durante o atendimento:

o Cumprimente o seu paciente (mesmo que ele ndo esteja ou ndo seja responsivo);

e Saiba como se expressar evitando usar termos capacitistas ou em desuso (ex.:
deficiente);

o Explique para a pessoa com PC/familia o que ira realizar durante o atendimento;

e Peca licenga para manipular e se necessario tirar a roupa do paciente;

e Tenha uma escuta ativa;

e Procure conhecer e entender a forma como a pessoa com PC se comunica, como
ela demonstra suas preferéncias e o que ndo gosta;

e Incentive a pessoa com PC durante a realizagdo da tarefa,

e Separe alguns minutos finais para informar a familia como foi o atendimento e
sugerir como ela pode ajudar a pessoa com PC a realizar a atividade em casa.

Referéncias
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11. RECOMENDACOES DE MANEJO E INTERVENCOES
BASEADAS EM EVIDENCIAS

Esta segdo ird auxiliar profissionais a compreender as diferentes intervencoes
voltadas para pessoas com PC. As abordagens aqui apresentadas sdo apoiadas pelas
evidéncias cientificas mais recentes, cujo foco tem sido a populagdo de criangas e jovens.
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No entanto, as abordagens devem ser individualizadas e adaptadas as necessidades de
cada pessoa com PC.

ABORDAGENS NAS FUNCOES MOTORAS

Nos ultimos anos, houve um avango significativo nas pesquisas relacionadas a
preven¢do e manejo da PC. Por isso, hoje ja temos uma certa base de evidéncias
disponiveis sobre o que pode ou ndo ser mais efetivo.

Na mais recente revisio sistematica de intervengdes na PC!, elas foram separadas
e classificadas utilizando dois sistemas principais: o sistema GRADE (Grading of
Recommendations Assessment, Development and Evaluation) e o Sistema de Semaforo
de Alerta de Evidéncias. O GRADE avalia a qualidade da evidéncia e a forca da
recomendacao, que considera a relagdo entre beneficios e riscos, custos, aceitabilidade e
viabilidade da implementacdo das intervengdes. O Sistema de Semaforo utiliza um cédigo
de cores para indicar a eficdcia das intervengdes de forma rapida e visual:

Verde (Go - FACA): Indica que as evidéncias sdo de alta qualidade e que a
intervencao ¢ efetiva. Recomenda-se sua utilizacao.

Vermelho (Stop - PARE): Indica que as evidéncias sugerem que a intervengao ¢
inefetiva ou pode causar danos. Recomenda-se nao utilizar.

O sistema GRADE ajuda a fornecer uma visdo clara e acessivel sobre quais
intervencdes sdo mais efetivas para determinado desfecho, facilitando a tomada de
decisdes informadas por parte de clinicos e familias. Recomendamos que, apds definir
uma meta em colaboragdo, os terapeutas procurem no Sistema de Seméaforo do artigo de
revisdo sistemdtica' por uma intervengio com a classificacio mais alta que se alinhe aos
objetivos estabelecidos.

Atualmente sabemos que intervencdes de treino motor que sdo direcionadas a
metas, especificas a tarefa, motivadoras e agradaveis sao padrao-ouro. Essas abordagens
sdo consideradas ativas, ou seja, a crianga ou 0 jovem praticam ativamente as tarefas da
rotina diaria, geralmente em ambientes da vida real, com o objetivo de adquirir ou
consolidar habilidades praticas que deseja aprender. A pratica especifica da tarefa também
¢ util para o desenvolvimento de outras habilidades. Abordagens mais antigas diferem das
abordagens ativas, pois dependem de técnicas especificas nas quais o individuo ¢
frequentemente um receptor passivo. Evidéncias atuais mostram que essas abordagens
ndo ajudam o individuo a aprender novas habilidades tdo bem quanto as abordagens
ativas.
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Quais sao os principais ingredientes comuns as abordagens ativas?

* Serem baseadas em metas
* Pratica especifica da tarefa
* Envolver quantidade suficiente de
repeticdo
* Ocorrer em ambientes da vida real,
sempre que possivel.

Em 2022, um grande grupo de pesquisadores, terapeutas e familiares reuniu-se
para desenvolver a diretriz clinica internacional? com recomendagdes de estratégias para
promover a fung¢ao fisica de criangas e jovens com PC. Devido a grande relevancia dessa
diretriz clinica internacional e da mais recente revisao sistematica relacionada ao tema,
nossas recomendacdes serdo baseadas nesses estudos'2.

Mobilidade / Fun¢ao Motora Grossa

Mobilidade ¢ a habilidade de mover-se de um lugar para outro, incluindo a
transferéncia entre diferentes superficies, como da cama para a cadeira ou da cadeira para
a cadeira de rodas. Para pessoas com PC, a mobilidade pode variar: alguns podem
caminhar sem nenhum dispositivo, enquanto outros necessitam de dispositivos auxiliares,
como andadores, bengalas ou cadeiras de rodas. A necessidade de dispositivos pode
depender do nivel funcional da pessoa, do ambiente ao seu redor e das preferéncias do
individuo. Para melhorar a mobilidade em criangas e jovens com PC, ¢ importante focar
em treinamentos que desenvolvam habilidades motoras grossas, com uma abordagem
centrada em objetivos e na pratica das tarefas em contextos do dia a dia. Leia abaixo mais
sobre cada uma das intervengoes:

Idade: 2 a 18 anos
Nivel GMFCS: [a lV
1. Treino de Marcha no Solo

Este treino foca na pratica da caminhada em superficies planas, ajudando a
fortalecer os musculos necessarios para a locomogao. Através de exercicios especificos,
0 objetivo ¢ melhorar a postura, o equilibrio e a coordenagdo durante a marcha,
aumentando a independéncia funcional em mobilidade.

2. Treino de Marcha em Esteira Motorizada

A utilizacdo da esteira permite que a crianga ou jovem pratique a marcha em um
ambiente controlado, onde a velocidade pode ser ajustada. Isso ajuda a melhorar o ritmo
e a resisténcia da marcha, além de proporcionar um treino cardiovascular benéfico,
enquanto se foca no movimento repetitivo e continuo.

3. Treino Geral de Mobilidade
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Este treino envolve a pratica de varias formas de locomogao, incluindo andar,
correr e realizar transferéncias (como do chdo para a cadeira). E uma abordagem para
melhorar a capacidade de mover-se de forma eficiente e segura, considerando o
desenvolvimento da forca muscular, coordenagdo e equilibrio.

4. HABIT-ILE - Terapia intensiva bimanual de mio-braco incluindo membros
inferiores.
HABIT-ILE ¢ um treino de alta intensidade de atividades funcionais que
envolvem o uso de membros superiores ¢ inferiores.

5. Treino Direcionado a Objetivos

E a prética direta do objetivo a ser alcangado. Essa intervengdo é centrada em
objetivos especificos, que sdo escolhidos de acordo com as necessidades ¢ desejos do
individuo. O foco ¢ melhorar a mobilidade através de praticas que envolvem atividades
reais do cotidiano, de forma personalizada para garantir o melhor desempenho possivel
nas situagdes diarias.

Uso Funcional das Maos

Muitas criangas e jovens com PC podem apresentar dificuldades para usar suas
maos. O uso funcional das maos inclui atividades do dia a dia, como abotoar roupas,
colorir, arremessar uma bola ou alcangar um brinquedo. Estas sao tarefas que fazem parte
da rotina das pessoas. Existem diferentes intervengdes efetivas para promover o uso
funcional das maos para criangas e jovens dos niveis MACS de I a IV. O objetivo ¢
incentivar o uso da mao afetada, promovendo a pratica de atividades didrias ¢ melhorando
a funcionalidade dessa mao. Para criangas e jovens classificados no nivel IV do MACS
(unilateral ou bilateral), os profissionais devem usar treino direcionado ao objetivo e
considerar adaptagdes ambientais e equipamentos que possam aumentar a independéncia
do individuo e diminuir a sobrecarga do cuidador.

1.Terapia de Contencao Induzida (CIMT)
Idade: 2 a 18 anos
Nivel MACS: I a I (Paralisia Cerebral Unilateral Espastica)

A Terapia de Contengdo Induzida (CIMT) ¢ uma abordagem terapéutica que foca
no treino intensivo de uma das maos, com a restri¢ao do uso do membro nao afetado. O
objetivo € incentivar o uso da mao afetada, promovendo a pratica de atividades diarias e
melhorando a funcionalidade dessa mao. Essa terapia ajuda a pessoa com PC unilateral
espastica a desenvolver habilidades motoras em sua mao mais comprometida,
aumentando sua independéncia em atividades do cotidiano.

2. HABIT - Terapia Intensiva Bimanual de Mao-Braco
Idade: 2 a 18 anos
Nivel MACS: I a IV

O HABIT ¢ uma abordagem terapéutica que trabalha com a criancga, visando o uso
concomitante das maos em tarefas didrias. A terapia envolve treino de atividades de alta
intensidade e foco nas tarefas que requerem o uso simultaneo de ambas as mdos, como
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alcancar, pegar, segurar ou manipular objetos. O objetivo ¢ melhorar a coordenagado e a
funcionalidade das duas maos, promovendo maior autonomia para a crianga em suas
atividades diarias.

3. HABIT-ILE - Terapia Intensiva Bimanual de Mao-Brac¢o Incluindo
Membros Inferiores
Idade: 2 a 18 anos
Nivel MACS: I a 1V

O HABIT-ILE ¢ uma varia¢ao do treinamento bimanual, que também inclui o uso
de membros inferiores. Esse tratamento foca em atividades funcionais que envolvem
tanto os membros superiores quanto os inferiores em atividades da rotina diaria do
individuo.

As tabelas abaixo demonstram as abordagens para promover o uso funcional das

maos segundo o tipo de comprometimento, a classificagdo no MACS e o nivel de
evidéncia.

Com PC unilateral:

Intervengao Classifica¢ao - fungao manual Recomendagdo
MACS | MACS | MACS | MACS
I II 11 v
Direcionada ao objetivo ou | x X X X Recomendacgio
tarefa especifica condicional
Baixa certeza
CIMT X X X Forte recomendacédo
Alta certeza
HABIT Forte recomendacao
Moderada certeza
HABIT/HABIT-ILE X X X X Recomendacdo
condicional
Baixa certeza
CO-0OP X X X X Recomendagio
condicional
Baixa certeza
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Equipamentos adaptativos X
Tabela construida com base em Jackman et al. (2022).
Com PC bilateral:
Intervencgao Classificacao Recomendacao
MACS | MACS | MACS | MACS
I v
I I
Direcionada ao objetivo ou | x X X X Recomendacio
tarefa especifica (todas as condicional
idades) .
Baixa certeza
HABIT (idade > 4 anos)* X X X Forte
recomendac¢do
Moderada certeza
HABIT-ILE (idade > 6 anos)* | x X X Recomendagio
condicional
Baixa certeza
CO-OP (idade > 4 anos) X X X X Recomendagio
condicional
Baixa certeza
Equipamentos adaptativos X _
*GMFCS 1 a [IV. Tabela construida com base em Jackman et al (2022).

O algoritmo na pagina a seguir auxilia o processo de decisdo com relagdo ao uso das

maos.
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Algoritmo de decisdo para uso das _

maos em atividades funcionais _

anca e da famllia, tpo de objetivo, cognicao
mportamento o recursos disponivels sio importantes
consideragbes

|FIGURA 2

Algoritmo de decisao para uso das maos em atividades funcionais.
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Autocuidado

O autocuidado refere-se a tarefas relacionadas ao cuidado do préprio corpo, como
alimentagdo, higiene pessoal e o ato de se vestir. Essas tarefas sdo essenciais na rotina
diaria e promovem a autonomia da crianga ¢ do jovem, ao mesmo tempo em que ajudam
a diminuir a sobrecarga dos cuidadores. Para garantir que esses cuidados sejam realizados
de forma efetiva, ¢ fundamental implementar intervengdes terapéuticas que favorecam a
pratica direta dessas atividades. Individuos com PC podem precisar de treinamentos
especificos para a melhora do autocuidado e existem tratamentos que podem contribuir
efetivamente quanto a essa demanda.

Idade: 2 a 18 anos

Nivel GMFCS: [ a lV/MACSIalV

1. Treino Direcionado ao Objetivo
Treino direcionado ao objetivo ¢ a pratica direta do objetivo funcional. Essa
intervengdo terapéutica ¢ focada em atividades especificas que sdo relevantes e
significativas para o individuo. O objetivo ¢ treinar a pessoa em tarefas do cotidiano,
como tomar banho ou se vestir, de forma que ela consiga realizd-las de forma
independente, respeitando suas limitagdes e potencialidades.

2. Abordagem Cognitiva para o Desempenho Ocupacional Diario (CO-OP)

A abordagem CO-OP utiliza estratégias cognitivas para resolver problemas
relacionados as atividades didrias. Com foco no desempenho ocupacional do individuo,
essa abordagem auxilia os pacientes a identificarem desafios especificos em suas rotinas
e a desenvolver solugdes criativas e praticas. Dessa forma, promove a independéncia na
realizagdo das atividades cotidianas.

3. Terapia Focada no Contexto
Essa abordagem terapéutica leva em consideragdo o ambiente e o contexto do
paciente ao planejar as intervengdes. Ao entender as condigdes externas, como a casa ou
a escola, e as interagdes sociais, 0 terapeuta pode adaptar as estratégias para melhorar a
autonomia do paciente no autocuidado dentro desses ambientes.

4. Tecnologia Assistiva
A tecnologia assistiva pode ajudar pessoas com deficiéncia a realizarem tarefas do
dia a dia de maneira mais independente. Exemplos incluem o uso de utensilios adaptados,
como colheres ou talheres com pega ajustada, que facilitam a alimentag@o e contribuem
para o bem-estar do individuo. Esses recursos sdo projetados para atender as necessidades
especificas do usudrio, oferecendo maior facilidade e conforto nas atividades de
autocuidado.

As recomendacgOes das abordagens para promover o autocuidado segundo a
classificacdo funcional e o nivel de evidéncia sao listadas na tabela XX.
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Tabela XX. Autocuidado.

Intervencao Classificagdo Recomendagio
MACS | MACS [MACS [MACS | MACS
I I 11 v A%
Direcionada ao | x X X X X Forte
objetivo ou tarefa recomendagao
especifica (todas as
idades)
GMFCS | GMFCS | GMFCS | GMFCS | GMFCS
A%
I I 11 v
Direcionada ao | x X X X Moderada
objetivo certeza
CO-0OP X X X X Baixa certeza
HABIT X X X X Moderada
certeza
HABIT-ILE X X X X Baixa certeza
Equipamentos X X _
adaptativos

Tabela construida com base em Jackman et al. (2022).

Lazer

O lazer ¢ qualquer atividade realizada durante o tempo livre que seja prazerosa e
motivadora. Em meio a tantas obrigac¢des didrias, o lazer ¢ essencial para manter o
equilibrio na vida de pessoas com PC, promovendo bem-estar fisico, emocional e social.
Para promover o lazer, ¢ importante envolver o individuo na escolha dos objetivos e nas
atividades que desejam realizar.

Idade: 2 a 18 anos
Nivel GMFCS: I a 1V/MACS I a IV
1. Treino Direcionado ao Objetivo

A intervencao se foca em treinar habilidades especificas para o desempenho das
atividades de lazer, com base nos interesses e necessidades individuais. Esse treino ajuda
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a crianca ou jovem a alcangar suas metas e aumentar a confianca nas atividades
recreativas.

2. Abordagem Cognitiva para o Desempenho Ocupacional Diario (CO-OP)
Essa abordagem ajuda as criancas e jovens a identificar seus desafios e desenvolver
estratégias para alcangarem suas metas, incluindo atividades de lazer. O CO-OP permite
que eles participem ativamente da escolha e execu¢do das atividades, favorecendo a
autonomia e a satisfagdo no lazer.

3. HABIT-ILE

Essa interven¢ao € centrada na promogao da participacdo plena nas atividades do dia
a dia, incluindo o lazer. Ela se concentra na repeti¢ao e pratica das atividades, adaptando-
se as habilidades e limita¢des da crianca e do jovem, com o objetivo de aumentar a sua
independéncia e prazer nas atividades de lazer.

As recomendacdes das abordagens para promover o lazer segundo a classificacao
funcional e o nivel de evidéncia sdo listadas na tabela XX.

Tabela XX. Lazer.

Intervencao Classificagdo
Recomendagao
GMFCS | GMFCS | GMFCS | GMFCS | GMFCS
A%
I 1I 111 v
Direcionada X X X X X Recomendagao
ao objetivo condicional com
baixa certeza
CO-OP X X X X
HABIT -ILE |x X X X

Tabela construida com base em Jackman et al. (2022).

Essas abordagens terapéuticas permitem que criancas e jovens com PC
experimentem momentos de lazer significativos, promovendo ndo sé a diversao, mas
também a integracdo social, a autoestima e a qualidade de vida.

Terapias Adjuntas

Uma intervengao adjunta consiste em uma terapia aplicada concomitantemente a
outra, com o objetivo de potencializar os resultados. Quando essas terapias sdo
combinadas, elas tendem a ser mais efetivas do que se usadas sozinhas. Isso acontece
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porque cada terapia age de maneira diferente, o que ajuda a potencializar os beneficios da
terapia principal. Por exemplo, o tratamento para reduzir a espasticidade nao melhora a
func¢do diretamente, mas quando combinado com outra terapia, facilita o treinamento, ja
que o individuo consegue praticar com menos espasticidade nos musculos.

Estudos indicam que algumas terapias adjuntas podem ser benéficas para criancas
e jovens com PC, especialmente quando associadas aos tratamentos mencionados
anteriormente, que visam a melhora funcional. Essas combinacdes tém sido avaliadas por
meio de pesquisas para assegurar sua eficacia.

A tabela a seguir apresenta as terapias adjuntas para a idade de 2 a 18 anos nos

GMFCS e MACS de T aIV.
TIPO OBJETIVO QUANDO USAR RECOMENDACOES
Orteses Corrigir a posi¢do do | Para flexdo plantar excessiva
Tornozelo-Pé tornozelo durante a ou pé caido durante a marcha.
(AFOs) marcha.
Orteses de mio Favorecer o Pode ser considerado para
(Splint Noturno) |alongamento muscular criangas com posturas de
continuo, mantendo-a | punhos fechados e/ou punhos
em uma posi¢ao flexionados, splints de mao
aberta durante o sono. |estaticos. A supervisdo do uso ¢é
essencial para evitar possiveis
efeitos adversos, como a piora
do sono.
Estimulacio Aumentar a ativacdo A estimulagdo, quando Necessaria formagédo e
elétrica cerebral: A tDCS associada ao treino de uma capacitagdo para
transcraniana aplica uma corrente [tarefa, pode aumentar os efeitos utilizagdo do recurso.
por corrente elétrica de baixa do treinamento.
continua (tDCS) intensidade no

cérebro, estimulando
0 cortex motor

primario, responsavel

pelo controle motor.

Gesso Seriado

Realizar alongamento
muscular passivo com
gesso para reduzir
contraturas
musculares,
aumentando a
amplitude de
movimento.

Para criangas com
contraturas recentes €
leves.

Esporte
Modificado

Adaptar o esporte para
pessoas com
deficiéncia fisica.

Quando a pessoa ndo pode
participar de esportes
regulares, os esportes
modificados ajudam a
promover a inclusao.

Terapia do
Espelho

Usar um espelho para
refletir os movimentos.

Para PC hemiplégica e
assimetria nos movimentos dos
bragos e maos.

Hidroterapia

Mobilidade no
ambiente aquatico.

Para pessoas com dificuldades
de movimenta¢do, com o
objetivo de transferir
habilidades do ambiente

aquatico para o solo.

63




um dispositivo de
estimulagdo elétrica
aumentando a forca
muscular e podendo
levar a melhora da
fun¢do motora.

Hipoterapia Utilizar a equitagdo  [Para controle limitado do tronco
terapéutica para e/ou marcha.
melhorar a postura e o
equilibrio.
Estimulacio Estimular a contragéo Para fraqueza muscular,
Elétrica muscular através de  jajudando a melhorar a produgao

de for¢a durante tarefas
motoras.

Treinamento de
Observacao de

Fornecer feedback
visual sobre como

Para dificuldades na iniciagdo e
controle de movimentos

visual ou tatil sobre o
desempenho durante a
tarefa. Melhora a
velocidade, a forca e a
qualidade dos
movimentos.

fung@o manual, ajudando a
otimizar a performance com
feedback em tempo real.

Acio realizar uma tarefa manuais, como preensao e
com sucesso, soltura.
melhorando a
qualidade do
movimento.
Tecnologia Usar dispositivos que Para dificuldades de
Assistiva - compensam a falta de autocuidado ou mobilidade,
Equipamentos | habilidades motoras, |devido a fraqueza muscular ou
Adaptativos aumentando a controle motor prejudicado.
independéncia do
individuo e reduzindo
a sobrecarga dos
cuidadores.
Tecnologia Usar jogos ou Para fraqueza muscular ou
Assistiva - ambientes de realidade |controle motor seletivo, sempre
Realidade virtual para praticar  |avaliando se a realidade virtual
Virtual movimentos. reflete a tarefa funcional.
Proporciona pratica
repetitiva de
movimentos,
transferindo essas
habilidades para a vida
diaria.
Biofeedback Fornecer feedback  |Para dificuldades de marcha ou Necessaria formagéo e

treinamento para o uso
da tecnologia.

Deficiéncia Motora Grave (GMFCS V ou MACS V)

Quando pensamos nas pessoas com deficiéncia motora grave, classificados no
nivel V.do GMFCS ou do MACS, devemos priorizar a modificagao de fatores ambientais,
utilizando equipamentos de tecnologia assistiva para apoiar a rotina diaria e a
participacdo. E importante destacar que esses individuos podem contribuir para as
atividades diarias por meio de pequenas agdes.

1. Uso Funcional das Maos e Autocuidado
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Ao abordar o autocuidado e o uso das mdos em individuos com PC e deficiéncia
motora severa, ¢ fundamental buscar estratégias que promovam o engajamento desses
individuos nas atividades diarias, tornando-as mais acessiveis e agradaveis tanto para eles
quanto para suas familias. A utiliza¢do de tecnologias assistivas, sejam de baixo ou alto
custo, pode facilitar a comunicagcdo e simplificar diversas tarefas. Dessa forma, ¢
imprescindivel considerar a tecnologia e o ambiente como elementos facilitadores,
empregando-os de maneira estratégica em beneficio do individuo.

2. Lazer
No contexto do lazer, ¢ fundamental reconhecer a presenca de barreiras, tanto
visiveis quanto invisiveis, que podem restringir as opg¢des disponiveis para a escolha de
atividades. No entanto, ¢ igualmente importante ressaltar a existéncia de diversas
oportunidades que podem ser exploradas. Os objetivos de lazer devem ser determinados
de acordo com escolhas do préprio individuo ou sua familia, com foco no prazer e na

diversao, fora do contexto terapéutico.

3. Mobilidade
Em relagdo a mobilidade, criangas e jovens nos niveis GMFCS V e MACS V se
beneficiam significativamente do uso de equipamentos adaptados e tecnologia assistiva,
que facilitam o engajamento em atividades fisicas e ampliam as opg¢des de interacdo
social. A implementagcdo dessas tecnologias, como cadeiras de rodas motorizadas e
andadores, ndo apenas aprimora a experiéncia de mobilidade, mas também potencializa
o processo de aprendizagem.

E importante ressaltar que para crian¢as com deficiéncia motora grave e, portanto,
com importante restricdo da mobilidade, as estratégias de dispositivos motorizados
devem ser pensadas desde cedo, mesmo em criangas muito pequenas, ja por volta de 10
a 12 meses de idade. Quanto mais cedo forem oferecidas oportunidades de exploracao
do ambiente e de aprendizado, maior o impacto em seu desenvolvimento cognitivo,
social, de linguagem e motor. Ndo € necessario aguardar que criangas atinjam marcos
motores especificos, como a capacidade de se manter em pé de forma independente, nem
que atinjam determinada idade ou atendam a determinado pré-requisito.

Para melhor compreensdo do material apresentado acima, adicionamos o estudo
de caso de uma crianga com PC.

Estudo de Caso

Larissa, 9 anos, filha unica, reside na regido Nordeste do Brasil com a avo materna e sua
mae. Nao tem o pai presente. Teve o diagnostico de PC do tipo diparesia espastica antes de 12
meses de idade. As classificagdes sio GMFCS 1V, MACS 111, EDACS III, CFCS III, VFCS IL.
Houve uma complicacdo no parto, com hipéxia (diminui¢do de oxigénio) que levou a lesdo
cerebral. Ela é uma crianga afetuosa, sorridente e que gosta de compartilhar historias. Estuda em
uma escola regular. E usuaria de cadeira de rodas e uma Ortese de membro superior esquerdo para
realizacdo de atividades na escola, como pegar objetos e usar a prancha de comunicagdo
alternativa para se comunicar. Larissa e sua mae relataram dificuldades para vestir e despir tanto
a parte superior quanto a inferior do corpo. Larissa usa fraldas, pois tem a bexiga neurogénica e
apresenta dificuldades para se alimentar. Sua alimentag@o de rotina ¢ pastosa, bem amassada ou
batida. Ela faz parte de um grupo de danca na institui¢do onde é atendida e participa de atividades
de Educacdo Fisica e festas culturais. Apds avaliagdo e considerando o interesse da crianga e sua
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familia, foram identificadas as seguintes prioridades: melhorar o desempenho em atividades
escolares, como escrita e para se alimentar no refeitorio da escola junto com outros colegas,
favorecendo a sua participagdo social e atividade de vida diaria (comer). Além disso, elas querem
orientagdes para melhorar o deslocamento no transporte publico entre casa e escola e vice-versa.

Este caso nos faz destacar que Larissa € uma crianga ativa, que gosta de participar de suas
atividades e apresenta seus interesses € opinioes.

"(...) as ocupagdes referem-se as atividades didrias que as pessoas realizam com
individuos, em familias e com comunidades para preencher tempo e trazer sentido e
proposito a vida. As ocupagdes incluem atividades que as pessoas precisam, querem
e se espera que fagam".

Sendo assim, a ocupagdo ¢ aquilo que a pessoa realiza no dia a dia e tem significado em
sua vida. Uma das ocupacdes da Larissa estd relacionada as atividades de vida diaria, quando
falamos sobre vestir, despir e alimentar. Outra ocupacdo relevante ¢ a participacado social e lazer.
A crianga faz quest@o de participar de festas culturais e quer muito se alimentar no refeitério junto
com os colegas.

Outras ocupacdes das pessoas sdo descanso/sono, brincar, gestdo de saude (fazer
atividades fisicas, tomar medicagdes), trabalho, educacao e atividades instrumentais de vida diaria
(pagar contas, cuidar de animais, mobilidade na comunidade e condug¢do). Cabera ao profissional
avaliar e estabelecer o plano de tratamento para intervengdo nas ocupacgdes de cada pessoa,
considerando a motivagdo, o interesse e as intervengoes que dao resultado eficaz. Ainda que os
profissionais possam identificar outras demandas necessarias, considerar o que a crianga ¢ a
familia desejam faz parte da préatica centrada no cliente.

Retomando o caso de Larissa, temos uma crianga de 9 anos que apresenta uma condicio
de satide — paralisia cerebral — que leva a alteracdes no movimento ¢ na for¢a, chamadas de
estrutura ¢ funcdo do corpo na CIF. Ela quer realizar atividades na escola como escrita, se
alimentar no refeitério da escola junto com os colegas, o que se caracteriza na CIF como
atividades e participagdo, respectivamente. A CIF também considera fatores ambientais. Larissa
usa cadeira de rodas e transporte publico com barreiras ambientais que dificultam a acessibilidade
no percurso da escola.

Vamos ilustrar esse exemplo de forma breve através da figura abaixo:

Condigao de saude
Paralisia Cerebral

Estrutura e funcao Atividade Participacao
do corpo m
N =) (2
ﬁ&'{& \ &
P 4 v KN
Fatores pessoais Fatores ambientais

Figura elaborada no Canva com base no caso de Larissa e CIF.
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Com relagdo as classificagdes da paralisia cerebral apresentadas, avaliagdo profissional,
recomendacdes de boas praticas e objetivos SMART, este Guia possui topicos especificos que
podem ser consultados e ndo serdo abordados aqui. Portanto, a consulta a esses materiais
complementa o processo de raciocinio para compreender a intervencgdo realizada com Larissa.

Vamos destacar algumas potencialidades e desafios que Larissa enfrenta para realizar suas

ocupacoes:

Potencialidades de Larissa

Desafios de Larissa

Sorridente Calgadas irregulares no trajeto de/para escola
Gosta de compartilhar histérias Escrita
Afetuosa Alimentagao

Envolvida nas atividades

Vestir-se e despir-se

Partindo da pratica centrada no cliente, anamnese ¢ avaliacdo, os objetivos estabelecidos
(ver também topico sobre avaliagdo e estabelecimento de objetivos funcionais neste Guia) para

Larissa e o plano de tratamento foram:

Objetivos funcionais

Plano de tratamento

tarefas escolares que exijam
escrita através da digitacao

Promover a realizacio de o

Uso de computador com ponteira e tarefa ja pré-
escrita para que ela digite as respostas. Tanto a
escola quanto a crianga tém o equipamento.
Orientar a professora para que as atividades tenham
formas de resposta variadas, como marcar, sublinhar
e completar.

Oferecer tempo adicional necessario para realizar as
tarefas.

escola junto aos colegas

Alimentar-se no refeitorio da °

Adaptagdo da cadeira de rodas com relagdo ao nivel
da mesa do refeitorio.

Treino de alimenta¢do com uso de ortese, facilitador
de preensdao da colher, colher adaptada (com
curvatura).

Uso de antiderrapante na mesa.

Contato com a fonoaudiologia para orientagdo em
relacdo as texturas dos alimentos*.

Garantir a participacao e diversificacdo de criangas
sentadas junto com Larissa no refeitorio. Essas
criangas podem ser escolhidas por ela.

e vice-versa em Onibus

Deslocar-se de casa para escola o

(transporte publico) o

Busca de itinerarios e horarios na empresa para
verificar 6nibus adaptados com elevador.

Criagdo de uma cartilha de orientagdo ao
motorista, mae e avo sobre o manejo do elevador,
garantindo a seguranga.

Treino para o deslocamento de casa para a escola e
vice-versa.
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*O atendimento as pessoas com PC podem necessitar de intervengdes em equipe que favorecem os ganhos
no plano de tratamento, além de garantir atencdo integral e articulacdo entre as terapias/profissionais, pessoa
e familia.

O plano de tratamento para Larissa foi baseado no treino direcionado ao objetivo e uso
de tecnologia assistiva. Essa escolha considera os resultados que mostram intervencao eficaz e
objetivos que envolvem o uso das maos de criangas e jovens com PC nos niveis [ a [V no MACS,
nos quais ¢ recomendada uma abordagem direcionada ao objetivo ou tarefa especifica que
dependera da capacidade cognitiva da crianga ou jovem, tipo motor, topografia, objetivo, suas
preferéncias e da familia e recursos disponiveis.

Em relagdo a seu objetivo de alimentagdo, por se tratar de autocuidado (ocupacdo
atividade de vida diaria - alimentacdo), justificamos a intervengdo realizada com forte
recomendacao para alcance de objetivos de autocuidado para criangas e jovens com PC (todos os
tipos motores e gravidades) com a realizagdo de abordagem direcionada a objetivos e da tarefa
especifica (para desenvolvimento de habilidades) mais equipamento adaptativo (para
independéncia segura e a tempo). O caso da Larissa ainda tem algo a complementar: ela gosta de
participar de atividades culturais, o que se caracteriza como lazer para ela. Esse objetivo nao foi
prioridade da crianca/familia no caso apresentado. Pode ser que surja em outro momento do
processo terapéutico ou que ela ndo encontre barreiras para realizd-lo, mas outras criancas e
jovens com PC podem ter esse objetivo como interesse. Assim, se for o caso, recomenda-se que
a intervencdo no lazer inclua objetivos escolhidos pela pessoa com PC; identificagdo de barreiras
individuais, sociais e ambientais; motivagdo; pratica da tarefa completa em ambientes da vida real
e estratégias focadas no ambiente, incluindo prescricdo de equipamentos e visitas aos locais.

Para pessoas com PC, alguns exemplos de intervengdes/abordagens que podem ser
utilizadas ja foram mencionadas anteriormente neste Guia e complementamos com mais detalhes
nos quadros abaixo:

Intervencio O que considera como resultados

Cuidado centrado na familia Funcéo

Goal-directed training (treino direcionado ao | Motor, funcionalidade, autocuidado
objetivo)

Task-specific training (treino direcionado a | Fungao

tarefa)

CIMT Motor

Bimanual Motor

Programa domiciliar Motor, fun¢do, autocuidado

Tecnologia assistiva Motor, autocuidado,  comunicacdo e

participacdo social

Quadro baseado em Novak e Honan (2019); Novak et al. (2020); Martinez-Rodriguez et al.
(2025).
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direcionada ao objetivo, programas
domiciliares direcionados a objetivos
e treino intensivo bimanual de mao-
brago, incluindo membros inferiores
(HABIT- ILE).

treinamento em esteira com suporte
parcial de peso (parte da tarefa),
treinamento de sentar e levantar,
exercicio funcional orientado a tarefa e
treinamento em esteira (parte da tarefa).

Direcionada a objetivos Baseadas em tarefas Pratica da
tarefa
completa

Abordagem  Cognitiva para o | Treino bimanual, terapia de contensdo | Marcha no

Desempenho  Ocupacional Didrio | induzida (CIMT), terapia focada no | solo

(CO-OP), treino direcionado a | contexto, treinamento intensivo

objetivos, mentoria motora | bimanual de mao-brago (HABIT),

As intervencdes que visam promover fungdo sdo abordagens terap€uticas nas quais a
crianga pratica ativamente o objetivo ou a tarefa que deseja alcancar (conhecidas como
abordagens “direcionadas a objetivos” ou “baseadas em tarefas” ou “pratica da tarefa completa™).

Na condugédo do programa domiciliar, os profissionais devem:
(1) estabelecer uma parceria colaborativa com a familia;
(2) empoderar a pessoa com PC e a familia a definirem seus proprios objetivos de intervencao;

(3) fornecer uma lista de ideias e recursos de atividades vidveis e agradaveis, em formato escrito
com fotografias, de preferéncia da pessoa com PC realizando a tarefa, que possam ser feitas em
casa;

(4) demonstrar, educar e orientar os pais sobre como apoiar a pratica em casa;

(5) checar regularmente com as familias (telefone, video, e-mail ou pessoalmente), para fornecer
suporte e atualizar o programa, conforme necessario.

Criangas e jovens com PC (GMFCS V ou MACS V) podem contribuir nas tarefas diarias
e beneficiar-se com o uso de equipamentos adaptativos e tecnologia assistiva para dar suporte a
funcdo e a incluséo.

A Tecnologia Assistiva, de acordo com a Lei Brasileira de Inclusdo n® 13.146 de 6 de
julho de 2015, ¢ definida como produtos, equipamentos, dispositivos, recursos, metodologias,
estratégias, praticas e servicos que tenham como objetivo promover a funcionalidade, relacionada
a atividade e a participagdo da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida, visando a sua
autonomia, independéncia, qualidade de vida e incluso social. Ela abrange auxilios para a vida
diaria, comunicagdo alternativa ¢ aumentativa, recursos de acessibilidade ao computador,
sistemas de controle de ambiente, projetos arquitetonicos para acessibilidade, Orteses e proteses,
adaptacdes da postura e mobilidade alternativa. Também pode englobar uma variedade de
ferramentas e técnicas usadas para processar e transmitir informagdes por meio de computagao,
internet e telecomunicacoes.

Para uma intervengdo eficaz, ¢ importante que profissionais se mantenham atualizados
nas pesquisas € no acompanhamento de resultados de seus clientes. O papel da equipe
multidisciplinar no apoio ao envolvimento funcional € vital para que a pessoa com PC alcance o
mais alto nivel de participagdo no seu ambiente.
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ABORDAGENS NAS DISFUNCOES ORAIS

A disfagia orofaringea ¢ uma condi¢do que dificulta a degluti¢do, afetando as fases
oral, faringea e esofégica. Isso pode prejudicar a alimentagdo, o controle da saliva e a
ingestdo segura de alimentos, resultando em um estado nutricional inadequado, com
tempos de alimentagdo prolongados e estresse durante as refei¢des.

A alta incidéncia de disfagia e aspiragdo em pessoas com PC torna essencial o uso
de ferramentas validas e confiaveis para a identificagdao precoce desses problemas. Essa
deteccao € crucial para implementar interven¢des que melhorem a seguranga alimentar, a
eficiéncia da degluticdo e o estado nutricional. Ferramentas de avaliacdo e indicadores
que mensuram os ganhos funcionais sdo Uteis para monitorar e gerenciar as dificuldades
alimentares, minimizando riscos € promovendo um melhor desenvolvimento e qualidade
de vida para essas pessoas.

O rastreamento das dificuldades alimentares € essencial para investigar problemas
de degluticdo. As ferramentas de rastreamento sao rapidas, de baixo custo e faceis de usar
por profissionais de saude, garantindo validade e confiabilidade. Elas ajudam a identificar
rapidamente as queixas de pais ou responsaveis sobre as dificuldades alimentares do
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sujeito. Por meio de perguntas sobre a alimentagdo, ¢ possivel detectar sinais e sintomas
que indicam disfagia. Esse processo classifica os individuos em grupos de risco e
determina a necessidade de uma avaliagdao mais detalhada da biomecanica da degluti¢ao,
contribuindo para diagnosticos mais precisos e intervengdes adequadas.

Uma ferramenta importante nesse contexto ¢ a Escala Brasileira de Alimentagao
Infantil (EBAI), que foi validada no Brasil em 2021 e ja ¢ utilizada e validada em outros
paises. Desenvolvida com base no modelo biopsicossocial, essa escala visa identificar
problemas alimentares, abordando aspectos como o desenvolvimento sensorial € motor
oral, o apetite da crianca, as estratégias dos cuidadores durante a oferta de alimentos e o
comportamento da crianga nas refeicoes. A escala classifica as dificuldades alimentares
em trés categorias: leves, moderadas e graves, facilitando a identificagdo precoce e o
encaminhamento rapido para tratamento especializado.

A avaliacdo clinica da degluti¢do ¢ um procedimento indispensavel, realizado por
fonoaudidlogos qualificados, que examinam as estruturas orofaciais envolvidas na
degluticdo e analisam a biomecanica desse processo. E crucial coletar informacdes
relevantes durante a avaliagdo, como a historia clinica do paciente e um recordatério
alimentar de 24 horas. Essa avaliagdo deve ser sistematica, detalhada e descritiva,
utilizando protocolos validados e confidveis para garantir diagnosticos precisos de
disfagia orofaringea e classificar a gravidade da condi¢do, o que é fundamental para a
tomada de decisdes eficazes. Além disso, exames de imagem, como a videofluoroscopia,
podem ser uteis para orientar decisdes clinicas e planejamentos terap€uticos. No entanto,
muitos pacientes enfrentam dificuldades para realizar esse exame, ¢ a equipe
multidisciplinar deve sempre avaliar se o paciente apresenta condig¢des clinicas para a sua
realizacdo. E importante ressaltar que a videofluoroscopia nio deve ser feita de forma
rotineira em pacientes com PC, o que evidencia a necessidade de uma avaliagdo clinica
bem estruturada e assertiva no manejo de pacientes com disfagia orofaringea. Essa
abordagem permite identificar aqueles que podem se alimentar por via oral e aqueles que
necessitam de uma via alternativa de alimentagdo (gastrostomia).

A identifica¢do precoce da disfagia € primordial para assegurar um tratamento
eficaz e otimizar a recuperacao funcional. A utilizacdo de indicadores que mensuram os
ganhos funcionais ¢ fundamental para avaliar o sucesso do planejamento terapéutico e
permitir ajustes nas intervengdes. Nesse sentido, o FEating and Drinking Ability
Classification System (EDACS) se destaca como uma ferramenta valiosa para o
gerenciamento da alimentacdo, especialmente em pessoas com PC. Esse sistema de
classificagdao ¢ amplamente reconhecido por sua capacidade de classificar a seguranga e
a eficiéncia da degluti¢do, contribuindo para um manejo mais eficaz das disfagias.

A sialorreia em criangas com PC ¢ uma condicdo que afeta uma proporgao
significativa da populacdo, com incidéncia entre 10% e 58%. Essa condi¢do ndo resulta
de hiper salivagdo, mas ¢ atribuida a fatores como posicionamento corporal inadequado,
especialmente o posicionamento da cabeca, disfungdes motoras orais, disfagia e
distarbios na sensibilidade intraoral. As consequéncias podem ser severas, incluindo
aspiragdes cronicas que podem levar a pneumonias e ao declinio da fun¢do pulmonar.
Além disso, a sialorreia impacta de maneira significativa a qualidade de vida,
contribuindo para o isolamento social e afetando negativamente a autoestima,
especialmente em pessoas com formas mais graves da condicao.
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O tratamento da sialorreia deve considerar o acesso e as caracteristicas
socioeconomicas e culturais das familias, garantindo eficidcia e minimizando a carga
sobre elas. Exercicios de consciéncia sensorial e habilidades motoras orais, realizados por
fonoaudidlogos, sdo considerados o método mais eficaz para o manejo da
sialorreia. Tratamentos farmacoldgicos, como a toxina botulinica, apresentam um efeito
temporario ¢ devem ser utilizados como complemento ao tratamento fonoaudiologico,
sendo indicados em casos de sialorreia moderada a grave ou na presenca de complicagdes
respiratorias. O sulfato de atropina ¢ uma opgao acessivel, com boa resposta clinica e
perfil de seguranga favoravel.

A terapia fonoaudiologica para pacientes com PC ¢ crucial e incluem orientagdes
sobre a organizagdo postural, estimulacdo sensorial que ajudam a melhorar a percepcao
da regido oral. E importante que os cuidadores recebam instru¢des sobre estratégias
alimentares, como a modificagdo da textura e consisténcia dos alimentos, o uso de
espessantes, quando necessario, ¢ a escolha de utensilios adequados para a alimentacao.

O monitoramento das refei¢cdes € uma etapa essencial nesse processo. Isso envolve
observar o tempo que o individuo leva para se alimentar, a postura que ele adota ¢ a
consisténcia dos alimentos e utensilios utilizados. Essas praticas sao importantes para
garantir uma alimentagcdo mais segura e minimizar o risco de complica¢des, como a
aspiracdo. Assim, a adequacdo da consisténcia alimentar, a escolha apropriada dos
utensilios e o posicionamento correto sdo fundamentais para proporcionar uma
alimentagdo segura e eficaz para pessoas com PC. Além disso, a colaborag¢do entre os
profissionais de satde ¢ crucial para oferecer um cuidado integrado as pessoas que
enfrentam dificuldades de degluticao.

Ferramentas para identificagdo e monitoramento da Disfagia

« Aplicacéo: profissional de saude
. « Caracteristicas: ser validado efou confiavel,
Rastreio de baixo custo.

» Obijetivo: identificar dificuldades alimentares.

« Aplicagdo: fonoaudiélogo especializado.
» Caracteristicas: ser validado elou confidvel,
Aval i agao estruturado (avalia as fung@es orais e a dinamica da
degluticao).
+ Objetivo: diagnosticar e classificar a gravidade da
disfagia.

Caracteristicas: escalas validadas e
confiaveis.

Obijetivo: classificar a alimentacdo da
crianca.

Gerenciamento

Figura XX: Ferramentas para identificacdo e monitoramento das disfagias

72



( Fluxo do Paciente

iee
Wi

v

Indentificado dificuldade

(R trei B na alimetagao [ l
astrelo — Especialist
OK l

« Avaliacéo subjetiva (protocolos)

* Videofluoroscopia é o padrdo ouro da

Gerenciamento: Func&o oral e dindmica da degluticio avaliacdo da dindmica da dealuticdo. ndo
" escalas de + Avaliagdo Objetiva* rea.'iz;do rotineiramente ng'; ‘ ar,aﬁsia
alimentacio Videofluoroscopia quando necessario p

cerebral.
O rastreio deve ser aplicado nas
consultas de rofina e quaisquer l

sinais de alteracdo efou duvidas
dos responsaveis, deve ser
encaminhado para o especialista 0 (Viabiidade de

mais répido possivel . _
alimentacéo por

via oral?

v v

Orientagoes quanto alimentagdo: o .
- Indicac&o de via
« posicionamento E J L > -
. alternativa de

consisténcia ) A
« utensilios alimentacéo

« ambiente adequado

Gerenciamento:
+ escalas de
alimentagdo

Figura XX. Fluxo do paciente para acompanhamento da degluti¢do

Referéncias

ABD-ELMONEM, A. M.; SAAD-EDIEN, S. S.; ABD EL-NABIE, W. A. Effect of oral sensoriomotor
stimulation on oropharyngeal dysphagia in children with spastic cerebral palsy: a randomized controlled
trial. European Journal of Physical and Rehabilitation Medicine, v. 57, n. 6, p. 912-922, fev. 2022.

ALBUQUERQUE, C. L.; OLIVEIRA, T. Protocolo de broncoaspiragdo e de rastreamento em disfagia
orofaringea. In: LOPES, L.; AZONI, C. A. S.; BENATTL J. F.; SANTOS, R. S.; RIBEIRO, V. V.; ALVES,
G. A.; PERNAMBUCO, L. A. Tratado de Fonoaudiologia, 3. ed. Sao Paulo: Editora Manole Ltda, 2025.
p. 222-228.

BELL, K. L. et al. Development and validation of a screening tool for feeding/swallowing difficulties and
undernutrition in children with cerebral palsy. Developmental Medicine and Child Neurology, v. 61, p.
1175-1181, 2019.

CALDERO, A. et al. Swallowing disorders in cerebral palsy: a systematic review of oropharyngeal
dysphagia, nutritional impact, and health risks. ltalian Journal of Pediatrics, p. 51-57, 2025.

DIAS, B. L. S.; FERNANDES, A. R.; FILHO, H. S. M. Sialorréia em criancas com paralisia cerebral.
Jornal de Pediatria, RJ, v. 92, n. 6, p. 459-558, 2016.

73



DINIZ, P. B.; FAGUNDES, S. C.; RAMSAY, M. Adaptacdo transcultural e validacio da Montreal
Children’s Hospital Feeding Scale para o portugués falado no Brasil / Cross-cultural adaptation and
validation of the Montreal Children’s Hospital Feeding Scale into Brazilian Portuguese. Revista Paulista
de Pediatria, v. 39, €2019377,2021.

GUEDES, R. L. V.; ALVES, T. C. Atualidades na avaliagdo clinica da degluti¢do. In: LOPES, L.; AZONI,
C.A.S.;BENATTILJ. F,; SANTOS, R. S.; RIBEIRO, V. V.; ALVES, G. A.; PERNAMBUCO, L. A. Tratado
de Fonoaudiologia, 3. ed. Sdo Paulo: Editora Manole Ltda, 2025. p. 229-232.

HULTS, K. V. et al. Reliability, construct validity and usability of the Eating and Drinking Ability
Classification System (EDACS) among Dutch children with cerebral palsy. Journal of Pediatric
Rehabilitation Medicine, v. 11, n. 2, p. 115-124, 2018.

NATIONAL GUIDELINE ALLIANCE (UK). Cerebral palsy in under 25s: assessment and management.
London: National Institute for Health and Care Excellence (NICE), jan. 2017.

OLSSON, S. E. et al. The role of speech therapy in sialorrhea management and quality of life: a
retrospective study. Laryngoscope Investigative Otolaryngology, v. 10, €70105, fev. 2025.

RAMSAY, M. et al. The Montreal Children’s Hospital Feeding Scale: a brief bilingual screening tool for
identifying feeding problems. Paediatrics and Child Health, v. 16, n. 3, mar. 2011.

RON, A. G. et al. Nutritional status and prevalence of dysphagia in cerebral palsy: usefulness of the Eating
and Drinking Ability Classification System scale and correlation with the degree of motor impairment
according to the Gross Motor Function Classification System. Neurologia, v. 38, p. 3540, 2023.

ROMANO, C. et al. European Society for Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
guidelines for the evaluation and treatment of gastrointestinal and nutritional complications in children with
neurological impairment. Journal of Pediatric Gastroenterology and Nutrition, v. 65, n. 2, p. 242-264, ago.
2017.

SCHEPERS, F. V. et al. Dysphagia limit in children with cerebral palsy age 4 to 12 years. Developmental
Medicine and Child Neurology, v. 64, n. 2, p. 253-258, fev. 2022.

SILVERIO, C. C. et al. Defini¢iio de objetivos, estratégias e limite terapéutico em disfagia pediatrica. In:
LOPES, L.; AZONI, C. A. S.; BENATTI, J. F; SANTOS, R. S.; RIBEIRO, V. V.; ALVES, G. A;
PERNAMBUCO, L. A. Tratado de Fonoaudiologia, 3. ed. Sdo Paulo: Editora Manole Ltda, 2025. p. 292—
296.

SILVERIO, C. C.; SELLERS, D.; CURCI, D.; GONCALVES, M. 1. R. Eating and Drinking Ability
Classification System — EDACS: equivaléncia cultural para o portugués brasileiro. Disturbios da
Comunicag¢do, Sao Paulo, v. 34, n. 3, €56470, 2022.

ZHAOQ, Y. et al. Relationship between nutritional status and severity of cerebral palsy: a multicentre cross-
sectional study. Journal of Rehabilitation Medicine, v. 55, p. 4395, jan. 2023.

ABORDAGENS NUTRICIONAL E DO CRESCIMENTO

Quando ocorrem complicagdes relacionadas a disfun¢do orofaringea (disfagia) e
ao trato gastrointestinal (refluxo gastroesofagico, gastroparesia, dismotilidade intestinal
e constipacgdo), pessoas com PC frequentemente apresentam distirbios nutricionais, como
desnutricao caldrico-proteica e deficiéncia de micronutrientes. Podem surgir dificuldades
na coordenacdo entre degluticdo e respiracdo, assim como na execu¢do de movimentos
orais dissociados, resultando em distirbios alimentares que impactam diferentes
dimensdes da vida. O grau de dificuldade alimentar experimentado por individuos e seus
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cuidadores ¢ determinado, em grande parte, pelo tipo de paralisia, pelo nivel de
comprometimento psicomotor e pelas condigdes econdmicas e socioculturais.

A avaliacdo adequada do estado nutricional, associada a uma terapia nutricional
individualizada, constitui medida essencial para a melhoria da qualidade de vida da
pessoa com PC e de sua rede de apoio.

Avaliaciao Nutricional

A realizagdo de uma anamnese adequada, onde sejam considerados os aspectos
clinicos, os alimentares, o exame fisico, a fungdo motora ¢ o0 monitoramento do ganho
pondero-estatural do individuo, € essencial para o diagnostico do estado nutricional.

Alguns apontamentos sdo discutidos sobre a melhor estratégia de avaliagao dos
parametros antropométricos, nos quais o baixo peso para idade pode ser resultado de um
estado de desnutrigdo ou refletir a atrofia/hipotrofia muscular resultante da lesdo cerebral.

O Indice de Massa Corporal (IMC) normal pode mascarar uma composigao
corporal ndo apropriada, com aumento de massa gorda e diminui¢do de massa livre de
gordura (muscular e 0ssea). Sobre os graficos de crescimento, a utilizacdo de curvas
especificas para PC ndo ¢ indicada, pois descrevem o crescimento que ndo ¢
necessariamente ideal, uma vez que incluem muitas criangas com outras condi¢des de
saude que afetam o crescimento, principalmente desnutrigao.

A circunferéncia do meio do brago (CB) avalia reservas corpdreas de tecido
adiposo do individuo, enquanto a circunferéncia muscular do brago (CMB), obtida por
meio de uma formula a partir das medidas de CB e da DCT, pode estimar o tecido
muscular.

Os parametros antropométricos recomendados atualmente para uma adequada
avaliag¢do nutricional estdo descritos na Tabela 1. A periodicidade ¢ de acordo com cada
faixa etaria:

e Lactentes - 1 a 3 meses
e Maiores de 2 anos — a cada 6 meses

Tabela 1. Pardmetros antropométricos recomendados atualmente

Peso Crianga deve ser pesada sem roupa e em balanca adequada para seu tamanho.
Para as criangas maiores que ndo permanecem em pé ou sentadas, podem ser
medidas no colo do responsavel, sendo descontado o peso dessa pessoa

Comprimento Até os 2 anos de idade usa-se um estadiometro infantil. A partir de 2 anos, a
altura deve ser obtida por meio de estadidmetro vertical ou em pacientes com
dificuldades motoras graves, que ndo se mantem em pé, pode-se utilizar as
formulas de altura estimada, a partir de medidas de seguimento corporais

Dobra cutanea Com a utilizagdo de um adipdmetro avalia-se a DCT e o valor deve ser maior
tricipital (DCT) que o percentil 10, comparado com curvas de referéncia de acordo com idade e
sexo
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Circunferéncia do Com uma fita métrica inextensivel, medir a distancia entre o acromio € o
brago (CB) olécrano (extremidade do cotovelo) e determinar o ponto médio, onde sera
aferido a CB

Circunferéncia CMB (cm) = CB (cm) — [0,314 x DCT (mm)]

muscular do brago

(CMB)

Grafico de Curvas de crescimento padrdo da Organiza¢do Mundial de Satide (OMS),
crescimento observando sempre, a curva individualizada do ganho de peso

Tabela XX- Formulas de altura estimativa em criancas de 2 a 12 anos com restri¢ao fisica
Medida do segmento Estatura estimada (cm) | Desvio-padrdo (cm)
Comprimento superior do braco (CSB) | E=(4,35xCSB)+21,8 | £1,7

Comprimento tibial (CT) E=(326xCT)+308 |+14
Comprimento a partir do joelho (CJ) E=(2,69xCJ)+ 24,2 +1,1
Fonte: Ministério da Saude, adataptado de Stevenson (1995).

Figura 3. Esquema para medir os segmentos para avaliar estatura

Alimentacao da Pessoa com PC

Uma alimenta¢do adequada e saudavel, com base nas recomendagdes do Guia
Alimentar para a Populagao Brasileira elaborado pelo Ministério da Satde, orienta que se
dé preferéncia aos alimentos in natura ou minimamente processados ¢ as preparagdes
culinarias ao invés dos alimentos ultraprocessados. Sendo assim, uma alimentagdo
balanceada, diversificada e que se adeque as peculiaridades do individuo.

A decisdo pela via de administracdo da alimenta¢do deve considerar o estado
nutricional do sujeito, o tempo gasto em cada refeicdo (ndo deve ultrapassar 3 horas por
dia) e o risco de engasgo.

A alimentagdo por via oral deve ser mantida nas criangas com fungdes motoras
orais preservadas e que ndo apresentem risco de aspiragdo para as vias aéreas. Os
pacientes com maior comprometimento orofaringeo, niveis IV e V.do GMFCS, costumam
apresentar algum grau de disfagia, portanto, é necessario moldar a consisténcia dos
alimentos, correcao da postura da cabeca, o fracionamento da dieta (nimero de refeicdes
ao dia) e entender a melhor via de administragdo (oral, mista ou enteral).
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A gastrostomia ¢ uma alternativa de administracdo da alimentagdo, de longo
prazo, em criancas com comprometimento do estado nutricional e complicagdes
relacionadas a fun¢do orofaringea. A decisao de iniciar nutricdo enteral pode ser dificil
para a familia, que pode entender a colocacdo de tubos como um sinal de insucesso de
sua habilidade em alimentar a pessoa com PC. Essa tomada de decisdo envolve um
trabalho em equipe, composta por diversos profissionais envolvidos no cuidado, que
necessitam fornecer esclarecimentos e responder a duvidas e outras questdes que
envolvem esse tipo de opgao.

A alimentacdo via gastrostomia depende da idade do individuo, da condicao
clinica e das necessidades energéticas. Apos a introducao da alimentagdo complementar,
a alimentacdo pode ser realizada com refeicdes caseiras, com alimentos in natura
elaborados adequadamente, ou com féormula industrializada adequada para cada faixa
etaria.
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ABORDAGENS RESPIRATORIAS

A relagdo entre a fungdo motora e os problemas respiratorios em pessoas com PC
¢ intrinseca e multifacetada, com a disfun¢do motora a afetar diretamente a mecanica da
respiracdo, a eficacia da tosse e a aptidao fisica, aumentando a vulnerabilidade a
complicagdes respiratorias.

As criangas, por exemplo, classificadas nos niveis mais altos do GMFCS, como
os niveis IV e V, que possuem limitagcdes mais severas na fungao motora, apresentam um
risco significativamente maior de hospitalizagdo por problemas respiratorios. A
severidade do comprometimento motor esta diretamente ligada a maior suscetibilidade as
complicacdes respiratdrias, incluindo infecgdes.

Morbidade em Criancas com PC GMFCS 1V e V
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Maior Risco de Hospitalizacido: Criangas com GMFCS IV e V apresentam maior
risco de hospitalizacdo por problemas respiratorios.

Aumento da Mortalidade: Problemas respiratorios sdo uma das principais
causas de morte em criancas com PC, especialmente aquelas com maior
comprometimento motor. Individuos com PC tém um risco 14 vezes maior de
morte por doengas respiratdrias em comparacao com a populagdo geral.
Qualidade de Vida (QV) Diminuida: Os problemas respiratérios impactam
significativamente a qualidade de vida das criangas com PC e de suas familias.
Estudos indicam que criangas com comprometimento motor grave, como aquelas
nos niveis IV e V. do GMFCS, podem ter uma qualidade de vida inferior.

Outras Comorbidades: A presenga de epilepsia, problemas cognitivos e visuais,
e problemas comportamentais podem aumentar o risco de problemas respiratorios.

E essencial o acompanhamento regular com pediatras, pneumologistas,

fisioterapeutas, fonoaudidlogos e outros profissionais para garantir o0 manejo adequado
dos problemas respiratdrios e outras comorbidades.

Viarios fatores contribuem para a alta prevaléncia de doengas respiratorias em
criangas com PC. Esses fatores podem coexistir e interagir entre si. As causas incluem:

1. Disfagia orofaringea: A aspiracio de alimentos, liquidos e saliva
2. Refluxo gastroesofagico (RGE)
3. Dificuldade na eliminacao de secrecoes das vias aéreas inferiores
4. Fraqueza dos musculos respiratorios
5. Obstrucio das vias aéreas superiores
6. Deformidades esqueléticas

7. Colonizac¢ao por bactérias patogénicas
8. Epilepsia

9. Outros fatores: Prematuridade, displasia broncopulmonar, problemas

imunologicos e crescimento pulmonar reduzido.

E fundamental que os profissionais de satde estejam atentos aos problemas
respiratorios em pessoas com PC, especialmente aquelas com GMFCS IV e V, e
implementem estratégias de prevencdo e manejo para melhorar sua qualidade de vida e
reduzir a morbidade e mortalidade associadas a esses problemas.

Relagdo entre as alteragdes funcionais em individuos com PC e as técnicas de
reabilitagdo respiratdrias recomendadas:

Alteracio Técnicas de Reabilitacio Respiratoria Dose Ciclo de vida,
Funcional Frequéncia componentes da
CIF e nivel de
evidéncia
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Fraqueza Treinamento muscular inspiratério | Treino de forca Ciclo de vida
Muscular (IMT): Utilizagdo de dispositivos que | 30 a 60% da pressdo | 0 a 18 anos até
Respiratéria oferecem resisténcia a inspiragdo para | inspiratoria maxima. | adultos
fortalecer os musculos inspiratorios. | Caso nao seja | independentement
(Figura 1). possivel medir as | e do nivel de
pressdes respiratorias | colaboracdo),
Treinamento muscular expiratorio | maximas, utilizar a | todos os niveis de
(EMST): Uso de dispositivos de limiar | carga  minima e | GMFCS. Os
de pressdo para aumentar a forca dos | observar se o | niveis IV e V e
musculos expiratorios, com protocolos | individuo consegue | criancas menores
variados em intensidade e durag@o. abrir a valvula do | usar mascara para
equipamento. Fazer o | realizagdo dos
A melhora da forga muscular respiratoria | ajuste de carga a cada | exercicios
melhora a eficiéncia ventilatéria, o que | 10 - 15 dias se
por sua vez reduz o consumo energético | possivel. CIF - Estrutura e
para respiracao, contribuindo fungdo de corpo e
inevitavelmente para uma criagdo de | Para medidas de forga | participacao.
reserva ventilatoria e melhor | no volume corrente,
desempenho  em  outras  tarefas | utilizar o valor obtido | Nivel de
extrapulmonares e reducdo de risco para | das pressdes | evidéncia - ALTO
agudizacao (Figura 1). respiratorias
maximas.
Frequéncia de 5 a 7
vezes por semana de 1
a 2 vezes ao dia;
pode ser feito em
3x10; 2x15 ou 1x30
repeticdes para
criangas acima de 3
anos, ou por tempo,
nas de 0 a 3 anos, sem
aumentar a carga (ou
seja, aumentar apenas
0 tempo) - treino de
resisténcia (1, 3, 5, 7,
10, 12 até 15
minutos); o aumento
do tempo pode ser
semanal e sempre
avaliando a clinica da
crianga.
Reducio da Espirometro de incentivo: Dispositivos | 1 a 2 vezes ao dia. Ciclo de vida
Capacidade de feedback que auxiliam na otimizagdo | O espirdmetro pode | (0 a 18 anos até
Pulmonar do desempenho do exercicio e adesdo ao | ser realizado em 2 | adultos

tratamento. O uso de dispositivos de
feedback, como o espirdmetro de
incentivo, pode melhorar a pressdo
expiratoria maxima, o pico de fluxo
expiratorio, o volume expiratorio forgado
em | segundo (FEV1) e a capacidade
vital forcada (CVF) Figura 2.

Técnicas respiratorias de incremento
volumétrico como AIR stacking (AS) e
BREATH stacking (BS) podem melhorar

séries de 15
repetigoes.

As técnicas de
incremento

volumétrico podem
ser realizadas de 3 a 4
séries de 15 a 20

repeticdes de acordo
com a necessidade.

independentement
e do nivel de
colaboragdo),

todos os niveis de
GMFCS- Os
niveis IV e V e
criangcas menores
usar mascara para

realizagao dos
exercicios no caso
do AS e BS.
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a eficacia da tosse e reverter areas de
atelectasias (Figura 3).

Para 0s
espirdmetros  de
incentivo 3 a 18
anos GMFCS I a
III com bom grau
de colaboragao.

CIF - Estrutura e
fungdo de corpo e

participagao.
Nivel de
evidéncia - ALTO
Dificuldade na Técnicas de remocido de secrecdo, | Técnicas de remocdo | Ciclo de vida
Eliminacao de incluindo técnicas de limpeza das vias | devem ser utilizadas | (0 a 18 anos até
Secrecbes aéreas, como a compressdo toracica de | apenas na presenca de | adultos
alta frequéncia e a insuflacdo-exsuflagdo | secre¢des na dose e | independentement
mecanica (Maquina de tosse). frequéncia de acordo | ¢ do nivel de
com a necessidade. | colaboragdo),
A aplicagdo diaria de pressdo | Por outro lado, a | todos os niveis de
expiratoria  positiva (PEP/EPAP) | mascara de | GMFCS- Os
através de uma mascara também pode ser | PEP/EPAP deve ser | niveis IV ¢ V ¢
eficaz na reducdo das exacerbagOes | utilizada diariamente | criancas menores
respiratorias (Figura 4). para remoc¢do de | usar mascara para
secregdes e  para | realizacdo dos
manutengao dos | exercicios
pulmdes livres de
secregdes CIF - Estrutura e
funcdo de corpo e
5 séries de 20 | participagdo.
repeticdes de 1 a 2
vezes ao dia. Nivel de
evidéncia - ALTO
Disfagia Terapia fonoaudiolégica e modificagdo | A fonoterapia e | Ciclo de vida
Aspiracio e da consisténcia dos alimentos. aplicacdo de toxina | (0 a 18 anos até
comprometimen botulinica bem como | adultos
to da tosse A toxina botulinica tipo A (BoNTA) nas | outras medidas | independentement
glandulas salivares pode ser utilizada | xerostomicas devem | e do nivel de
para reduzir a sialorreia e diminuir a | ser realizadas com a | colaborag?o),
aspiracao. equipe todos os niveis de
multiprofissional GMFCS- Os

O EMST (Treinamento muscular
expiratorio) pode ser uma abordagem
promissora para melhorar a fungdo da
degluticdo em individuos com PC e
outros comprometimentos neurologicos.
Ao fortalecer os muisculos expiratorios, o
EMST néo apenas melhora a capacidade
de tosse, mas também influencia
positivamente a coordenagao
neuromuscular e a protecdo das vias
aéreas durante a degluticdo. A
combinagdo do EMST com outras
terapias, juntamente com a
individualizagdo do tratamento, pode
otimizar os resultados para cada paciente,

(fonoaudiodlogos e
médicos).

O EMST pode ser
realizado utilizando a
varidvel tempo ou
intensidade.

40 a 60% da pressao
expiratéria maxima 1
a 2 séries de 30
repeticdes por dia ou
por tempo que pode
serde 5al5minde 1
a 2 vezes ao dia.

niveis IV e V e
criangas menores
usar mascara para
realizagdo dos
exercicios

CIF - Estrutura e
funcdo de corpo e
participagdo.

Nivel de
evidéncia-
MODERADO
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melhorando a seguranga e eficacia da
degluticdo. O EMST também tem se
mostrado eficaz no aumento da pressdo
expiratoria maxima, o que pode melhorar
a capacidade de tosse. Exercicios
especificos de tosse combinados com
EMST podem ser ainda mais benéficos.

Distarbios
Respiratorios do
Sono

Ventilacdo nio invasiva (VNI) com
pressdo positiva continua nas vias aéreas
(CPAP) ou ventilag@o de pressdo positiva
em dois niveis (BiPAP). A decisdo de
utilizar VNI deve ser individualizada,
considerando os riscos e beneficios.

Para distarbios do sono ¢ padrdo ouro; no
entanto, para pacientes com maior risco,
deve-se tomar alguns cuidados com a
escolha da interface.

Preferencialmente
utilizar mascaras
nasais € volumes

exalados mais altos
devido a restri¢do
imposta pela caixa
toracica.

Ciclo de vida

(0 a 18 anos até
adultos
independentement
e do nivel de
colaboragdo),
todos os niveis de
GMFCS- Os
niveis IV e V e
criangas menores
usar mascara para
realizagdo dos
exercicios

CIF - Estrutura e
fungdo de corpo e
participag@o.

Nivel de
evidéncia - ALTO

Alteracoes
Posturais e
Escoliose

Posicionamento terapéutico e
adaptagdes na cadeira de rodas também
contribuem para melhor fungdo
respiratoria.

Posi¢des mais
verticalizadas sdo
benéficas para a

fungdo respiratéria e
devem ser instituidas
sempre que possivel
em consonancia com
o trabalho motor.

Ciclo de vida

(0 a 18 anos até
adultos
independentement
e do nivel de
colaborag¢do),
todos os niveis de
GMFCS- Os
niveis IV e V e
criangas menores
usar mascara para
realizagdo dos
exercicios

CIF - Estrutura e
funcdo de corpo e
participagao.

Nivel de
evidéncia - ALTO

Fonte: Ministério da Saude, 2025. Legenda: nivel de evidéncia classificado pelo GRADE (Alto, moderado,
baixo e muito baixo); ECR- Ensaio clinico randomizado; RS- Revisao sistematica
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Figura xx. Equipamentos para treinamento muscular inspiratdrio (branco) e expiratério (branco e roxo) de
carga linear (Power Breathe Classic® e Power Breathe EX1 medical®)

Figura xx. Espirometria de incentivo

Figura xx. Reanimador com PEEP pediatrico e adultos para realizar técnicas de incremento volumétrico.
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Figura xx. PEP/ EPAP mask
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ABORDAGENS NAS ALTERACOES MUSCULOESQUELETICAS
SECUNDARIAS - VIGILANCIA DO QUADRIL
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Pessoas com PC apresentam risco de displasia progressiva dos quadris, que, por
sua vez, pode levar ao desenvolvimento de deformidades, dor, limitagdes para o
posicionamento e cuidados, afetando a qualidade de vida dos pacientes e cuidadores.

A displasia do quadril na PC tem correlagdo direta com o nivel do GMFCS,
podendo a incidéncia chegar a 90% no GMFCS V; porém, o risco ¢ similar para criancas
hipotdnicas e hipertonicas.

As intervengoes para tratamento da displasia dos quadris na PC se enquadram nos
seguintes componentes da CIF: (1) Fungdes e Estruturas do Corpo, (2) Atividades e
Participagao e (3) Fatores ambientais.

Vigilancia do Quadril

Os programas de vigilancia tém sido empregados com o objetivo de diagnostico
precoce da displasia do quadril na PC. Em revisdo sistemdtica da literatura sobre o tema,
observou-se que a porcentagem de cirurgias preventivas aumentou de 51% para 70,9%
com a introdu¢do dos programas de vigilancia do quadril na PC, enquanto as cirurgias
reconstrutivas reduziram de 37,1% para 29%. Em outra revisao sistematica, foi observada
uma redugao significativa da incidéncia de luxagao total do quadril nos estudos revisados,
apods a implementacao dos programas de vigilancia do quadril na PC. A taxa de luxacao
total do quadril variou de 0 a 6,9%.

A melhor evidéncia disponivel no momento (estudos de moderada a alta
qualidade) indica que os programas de vigilancia dos quadris sdo efetivos para a
prevencao da luxagao total, reduzindo a necessidade de cirurgias de salvamento. Também
ha evidéncia de que a vigilancia dos quadris aumente o nimero de indicagdes dos
procedimentos cirtrgicos preventivos, reduzindo por outro lado o nimero de cirurgias
reconstrutivas.

Recomendacio: A literatura atual sugere que os programas de vigilancia do quadril na

PC devam comegar entre 12-24 meses para criangas GMFCS IV e V, e devam ter uma

frequéncia de reavaliagdo mais espacada para os pacientes GMFCS I e II, com exce¢ao

dos pacientes hemiplégicos com envolvimento de tornozelo, joelho e quadril, que irdo

necessitar de visitas mais regulares. A vigilancia deve ser estendida ap6s a maturidade

esquelética para os pacientes nao deambuladores, portadores de escoliose e obliquidade
pélvica.

Tratamento Nao Cirurgico do Quadril
Manejo postural

Nao ha evidéncias robustas que sustentem o uso do manejo postural como
estratégia eficaz para prevenir a displasia do quadril em individuos com PC. Revisdes
sistematicas sobre o tema apontam que a evidéncia disponivel ¢ insuficiente ou de
qualidade limitada, em grande parte devido a escassez de estudos metodologicamente
rigorosos. Da mesma forma, os sistemas de posicionamento utilizados durante o sono nao
demonstraram eficacia consistente na prevencdo do deslocamento do quadril nessa
populacdo. Embora algumas analises indiquem uma tendéncia favoravel a abducdo dos
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quadris, esse efeito nao se confirma de forma conclusiva. Além disso, o uso de
dispositivos para ortostatismo apresenta evidéncia limitada quanto a sua efetividade
preventiva, principalmente em razao da heterogeneidade dos métodos e do risco de viés
observado nas pesquisas existentes.

Toxina botulinica

Diversas investigacoes indicam que o uso da toxina botulinica tipo A ndo promove
alteracdes significativas na migracdo da cabeca do fémur apés os 2 anos de idade em
individuos com PC. Revisdes sobre o tema mostram resultados inconsistentes, com
evidéncias geralmente classificadas entre moderadas e baixas, refletindo a
heterogeneidade dos participantes e dos protocolos de aplicacao utilizados nos estudos.
Embora alguns achados sugiram uma possivel influéncia da toxina botulinica na
prevencao da subluxacao do quadril, os efeitos observados sao modestos € nao sustentam
conclusodes firmes. Em estudos de seguimento mais prolongado, a associagao entre o uso
da toxina botulinica e dispositivos de abdugao mostrou apenas uma redugdo na velocidade
de progressao da subluxacdo, sem impedir sua evolu¢dao. De forma geral, as evidéncias
disponiveis ndo permitem recomendar o uso da toxina botulinica tipo A como estratégia
eficaz para prevenir ou retardar a displasia do quadril na PC.

Recomendacao: Os niveis de evidéncia observados nos estudos publicados nao dao
suporte para a recomendac¢do do tratamento ndo cirirgico para a prevengao e tratamento
da displasia dos quadris na PC. No melhor cenario possivel, o controle da espasticidade
de forma localizada (toxina botulinica A) ou ampla (rizotomia dorsal seletiva ou bomba
de baclofeno intratecal) poderia reduzir a velocidade de progressdo da subluxagdo do
quadril e suas complicagdes, tornando-a adequada para “quadris em risco”. A maioria dos
estudos relata uma combinagao de crescimento guiado com a abordagem simultanea em
partes moles, como o alongamento e/ou tenotomia dos musculos adutores de quadril,
psoas e/ou isquiotibiais.

Crescimento guiado do femur

Foram recentemente propostos critérios especificos para o uso do crescimento
guiado do fémur proximal no tratamento da subluxa¢ao dos quadris na PC, incluindo um
angulo cabega-diafise de aproximadamente 155°, porcentagem de migracao entre 30% e
50% e potencial de crescimento remanescente de pelo menos dois anos. Essa abordagem
destaca a possivel sinergia entre o crescimento guiado e os procedimentos em partes
moles, especialmente em criangas mais jovens, como forma de otimizar os resultados e
reduzir a necessidade de intervengdes mais invasivas, como osteotomias femorais ou
pélvicas.

Recomendacio: A literatura atual da suporte para a indicagao da hemiepifisiodese medial
temporaria do fémur proximal como forma de tratamento para casos iniciais de
subluxa¢do (migragcdo de até 50%) do quadril na PC, em criangas com potencial de
crescimento (a0 menos 2 anos de crescimento remanescentes). A combinagdo desta
técnica com a abordagem em partes moles parece potencializar os resultados.

Reconstruciao do quadril (osteotomia varizante do fémur e osteotomia da pelve)
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As osteotomias varizantes do fémur, combinadas com osteotomias pélvicas, sao
amplamente utilizadas para corrigir subluxagao e luxacdo do quadril em individuos com
PC.

Recomendacio: Os procedimentos reconstrutivos do quadril estao indicados para
os casos em que a subluxacao excede 50%. As evidéncias atuais indicam que os melhores
resultados sdo alcangados quando a osteotomia varizante do fémur é combinada com a
osteotomia da pelve, em comparagdo a osteotomia varizante isolada, especialmente no
que se refere a redugdo do risco de recidiva da subluxagdo e manutencao da estabilidade
do quadril a longo do tempo.

Procedimentos de salvamento ou paliativos para a luxacio inveterada dos quadris

Os procedimentos de salvamento sdo geralmente empregados para alivio
sintomadtico de pacientes com luxacdo inveterada dos quadris, nos quais a reconstru¢ao ja
nao ¢ mais possivel.

Recomendacao: Os procedimentos de salvamento ou paliativos devem ser empregados
apenas para casos sintomaticos, nos quais os procedimentos preventivos (procedimentos
de partes moles e hemiepifisiodese medial do fémur proximal) ou reconstrutivos falharam
ou nao foram aplicados. A artroplastia de ressec¢do € a técnica de salvamento preferida
para individuos ndo deambuladores com PC que apresentam luxagao cronica dolorosa do
quadril, quando a reconstru¢ao nao ¢ mais uma opgao viavel de tratamento ou quando os
esfor¢os reconstrutivos falharam. A literatura cientifica nao fornece dados suficientes para
estabelecer quais técnicas especificas de artroplastia de ressec¢ao do quadril produziram
melhores resultados ou menores taxas de complicagdes. A artrodese do quadril,
particularmente em pacientes tetraparéticos ndo deambuladores, foi associada a piores
resultados e maiores taxas de complicacdes, quando comparada a artroplastia de
resseccao do quadril ou a artroplastia total do quadril. A artroplastia total do quadril € uma
op¢do a ser considerada para individuos com PC deambuladores com luxag¢do ou
subluxacdo dolorosa do quadril, particularmente naqueles com maturidade esquelética.
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ABORDAGENS NO GERENCIAMENTO POSTURAL E POSICIONAMENTO
EM PE

O gerenciamento postural ¢ um ponto-chave na condugdo clinica da PC. Este
gerenciamento tem impactos tanto na funcionalidade global quanto no desenvolvimento
de posturas inadequadas que podem levar a deformidades fixas. O gerenciamento postural
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¢ uma abordagem multidisciplinar que incorpora uma programagdao abrangente de
posicdes diarias e noturnas, equipamentos ¢ atividade fisica para ajudar a manter ou
melhorar as estruturas e fun¢des do corpo com o objetivo de aumentar a atividade e a
participacdo social, podendo desempenhar um papel fundamental na prevencdo de
contratura, deformidade, dor ¢ assimetria.

A CIF considera as alteragdes posturais como elementos da fungao e estrutura do
corpo, que, baseados nas F-Words, podem impedir que a pessoa seja colocada em
posicdes sentadas e em pé, onde ocorre a maioria das atividades funcionais (Atividade),
mesmo quando ha dispositivos posturais disponiveis para apoio. Para além disso, tais
deformidades originérias do gerenciamento postural inadequado, podem ocasionar uma
exclusdo de atividades comunitarias essenciais a idade, como por exemplo, frequéncia
escolar (Participagdo), tendo como resultado provavel o comprometimento da saude
funcional.

As evidéncias t€ém apoiado o uso do gerenciamento postural para influenciar
positivamente a satide do quadril em individuos com PC, como niveis IV ou V do
GMEFCS. Ficar sentado ou deitado sem mudar de posi¢do por mais de 8 horas, ficar
deitado em decubito dorsal sem apoio e posturas assimétricas ou com os membros
inferiores em postura de “ventania” estdo associadas a dor e a subluxacao/luxacdo do
quadril. Aponta-se, ainda, que as recomendagdes clinicas que combinam pesquisa €
opinido clinica apoiam o uso precoce de rotinas e/ou equipamentos de posicionamento
confortaveis para reduzir o tempo gasto em posicdes sentadas e deitadas assimétricas ou
potencialmente prejudiciais. Recomenda-se ficar em pé com apoio, suportar peso
ativamente e dar passos para promover o movimento ativo € a mudanca de posi¢ao
quando possivel, dependendo das rotinas e preferéncias do individuo, da familia e do
cuidador.

Individuos com PC enfrentam um declinio funcional mais precoce e acelerado
relacionado a idade. Em conjunto com a baixa densidade mineral 6ssea, os adultos com
PC tém um risco maior de osteossarcopenia, que caracteriza a coexisténcia de osteoporose
e sarcopenia, aumentando o risco de fraturas por fragilidade, causando dor e levando a
maior morbidade e mortalidade, bem como a sofrimento humano e custos
socioecondmicos mais altos.

Sabe-se que as alteragdes posturais afetam a pessoa com PC no que tange ao
aumento crescente das dores, limitagdes funcionais em atividade e participagao,
ocasionando também alteragdes respiratorias que afetam a qualidade de vida. Dessa
maneira, os profissionais de saude precisam avaliar a postura adequadamente e gerenciar
essas condicdes de uma perspectiva preventiva desde um estagio inicial da vida,
considerando a importancia de intervengdes precoces e adequadas.

Enquanto ficar em pé com apoio com quadris em aducao (pés juntos) ndo €
recomendado e possa contribuir para a piora da migracdo femoral em pessoas com
espasticidade, a posi¢do em pé com abducdao de 10 a 15 graus parece ser mais bem
tolerada pela maioria das criancas que utilizam pranchas ortostaticas. Com relacao as
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diretrizes de dosagem, periodos de 30 a 60 minutos, de 5 a 7 vezes por semana, parecem
ser os mais comumente tolerados por criangas com PC. No entanto, tempos mais longos,
de pelo menos 1 a 2 horas, podem estar associados a melhora da densidade mineral dssea
e a estabilidade do quadril, enquanto a prevencao de contraturas parece ser influenciada
por pelo menos 1 hora.

Portanto, recomenda-se o uso de dispositivos de apoio para ficar em pé, assim
como de dar passos, que devem ser introduzidos no primeiro ano de vida para promover
a funcionalidade, interacdo familiar, condicionamento fisico, participagdo recreativa e
socializa¢do com os amigos. Estas condutas sdo especialmente importantes para alcancar
os objetivos futuros como parte da mobilidade, particularmente para as criangas pequenas
nos niveis IV e V. do GMFCS.

Referéncias

KIMURA, Y. et al. Reliability and construct validity of the Japanese version of the Posture and Postural
Ability Scale in individuals with cerebral palsy. Physical Therapy Research, v. 27, n. 2, p. 92-99, 2024,

MCLEAN, L. J.; PALEG, G. S.; LIVINGSTONE, R. W. Supported-standing interventions for children and
young adults with non-ambulant cerebral palsy: a scoping review. Developmental Medicine and Child
Neurology, v. 65, p. 754-772, 2023.

LIVINGSTONE, R. W. Supported standing and supported stepping devices for children with non-ambulant
cerebral palsy: an interdependence and F-Words focus. International Journal of Environmental Research
and Public Health, v. 21, p. 669, 2024.

PALEG, G.; LIVINGSTONE, R. Evidence-informed clinical perspectives on postural management for hip
health in children and adults with non-ambulant cerebral palsy. Journal of Pediatric Rehabilitation
Medicine, v. 15, n. 1, p. 3948, 2022. DOI: 10.3233/PRM-220002. PMID: 35275575.

PALEG, G.; WILLIAMS, S. A.; LIVINGSTONE, R. W. Supported standing and supported stepping devices
for children with non-ambulant cerebral palsy: an interdependence and F-Words focus. International
Journal of Environmental Research and Public Health, v. 23, p. 669, 2024.

VAN ASWEGEN, S. R.; RICHARDS, M.; MORROW, B. Preventing deformities in paediatric cerebral
palsy in poorly-resourced areas: a scoping review. South African Journal of Physiotherapy, v. 80, n. 1,
a2059, 2024. DOI: 10.4102/sajp.v80i1.2059.

ABORDAGENS NA EPILEPSIA

Uma crise epiléptica ¢ a ocorréncia transitoria de sinais e/ou sintomas decorrentes
da atividade anormal excessiva ou sincrona no cérebro. A epilepsia € uma condicao
neuroldgica ocasionada por atividade elétrica cerebral anormal, definida por: 1) pelo
menos duas crises epilépticas ndo provocadas recorrentes, ocorrendo em intervalo
superior a 24 horas; 2) ao menos uma crise epiléptica ndo provocada, com risco de
recorréncia superior a 60%; 3) e o diagndstico de uma sindrome epiléptica.
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A prevaléncia de epilepsia na infancia varia entre 3,2 a 5,5/1.000 nos paises
desenvolvidos e entre 3,6-44/1.000 nos paises subdesenvolvidos. A epilepsia ocorre em
um ter¢o ou até metade dos individuos com PC, sendo mais comum naqueles com maior
prejuizo funcional, principalmente com PC espastica e discinética. Essa associagdo esta
relacionada a lesOes cerebrais mais extensas, anormalidades cromossomicas e
malformagdes cerebrais. Na literatura, identificou-se que a epilepsia € mais prevalente na
PC tetraplégica espastica em comparagdo a outros tipos de PC, afetando mais de 30% dos
individuos.

Etiohgia

Tipos de crises
Inicio
generalizado

Inicio
desconhecido

Inicio
focal

Tipos de epilepsias

'Sindromes epilépticas'

Figura XX: Esquema diagnoéstico traduzido para o portugués da Classificagdo das epilepsias de 2017 da ILAE. Fonte:
https://www.ilae.org/files/ilacGuideline/ClassificationEpilepsies-Scheffer2017-Brazil.pdf.
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A nomeacdo e categorizagdo das epilepsias segue a orientacdo da Liga
Internacional da Epilepsia (ILAE) na sua classificagdo mais recente, publicada em 2017,
separando a epilepsia em cinco grupos etioldgicos: genético, estrutural, metabdlico,
imunoldgico, infeccioso ou desconhecido. O mesmo individuo pode pertencer a mais de
um grupo; por exemplo, um paciente com citomegalovirose congénita esta incluido no
grupo etioldgico estrutural e infeccioso (Figura 1 abaixo).

A classificacdo da ILAE de 2017 utiliza trés niveis de categorizagdo, iniciando
com a determinacao do tipo de crise epiléptica, posteriormente o tipo de epilepsia e um
terceiro nivel com as possiveis sindromes epilépticas. A aplicabilidade da classificacdo é
importante para a universalidade de termos e implicagdes terapéuticas significativas
(Figura 1 abaixo).

Ap6s a classificagdo dos tipos de crises epilépticas, devemos progredir para a
nomeagao dos tipos de epilepsia, que podem ser divididos em: focal, generalizada,
combinada (focal e generalizada) ou desconhecida. As epilepsias focais incluem
descargas unicas ou em um hemisfério, além das multifocais. As epilepsias generalizadas
caracterizam-se por diferentes tipos de crises generalizadas, com o EEG apresentando
complexos ponta-onda generalizados. As epilepsias combinadas foram recentemente
criadas para contemplar pacientes que apresentam crises tanto focais quanto
generalizadas. A epilepsia desconhecida contempla os pacientes para os quais ndo ha
determinagdo do tipo de crise e cujos exames complementares sdo inconclusivos (Figura
XX abaixo).
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Figura XX — Esquema expandido adaptado da Classificac¢@o de epilepsia de 2017 segundo a ILAE.

A epilepsia se desenvolve em uma idade mais precoce em criangas com PC em
comparagdo com criangas sem outros distirbios neuroldgicos. A presenca de
comorbidades ¢ muito frequente nessa populacdo e transtornos neuropsiquiatricos como
transtorno do déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH) e transtorno do espectro autista
(TEA) sdao comuns em pessoas com PC, estando frequentemente associados com
deficiéncia intelectual. Quanto maior o comprometimento motor (maior nivel no
GMFCS) e presenca de deficiéncia intelectual, maior ¢ a frequéncia de epilepsia. A
gravidade e complexidade do individuo com PC estdo associadas a uma maior frequéncia
de hospitalizacao, idas a emergéncia e condigdo complexa cronica. A alta prevaléncia de
epilepsia nos individuos com PC pode ser justificada pela propria etiologia e fatores de
risco comuns. A complexa interacao de fatores genéticos, ambientais e individuais que
contribuem para a epilepsia nessa populagdo requer maior exploragao.

O tratamento da epilepsia para a pessoa com PC nao difere dos outros individuos
com epilepsia sem PC, exceto pela probabilidade maior da necessidade da utilizagdo de
politerapia em pacientes com importante comprometimento motor ou malformagdes
cerebrais. No entanto, a maioria das pessoas evolui com controle da epilepsia, se
adequadamente tratada, e at¢ mesmo pode progredir com auséncia de crises no periodo
da adolescéncia. Individuos com extensas lesdes cerebrais apresentam maior risco para
epilepsia farmacorresistente.

A escolha do farmaco anticrise pondera a classificagdo do tipo de epilepsia, os
efeitos colaterais envolvidos, risco de fraturas, disturbios do sono, exacerbacdo da
sialorreia, piora da disfagia, dentre outros, devem ser avaliados na escolha do farmaco
anticrise. Idealmente, deve-se priorizar a utilizagdo de monoterapia; entretanto, a
politerapia frequentemente ¢ necessaria. No caso de epilepsia farmacorresistente, deve-
se considerar métodos ndo farmacoldgicos de tratamento, que incluem intervengdes
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neurocirirgicas e a dieta cetogénica. A consulta a um especialista em tratamento de
epilepsias ¢ sempre recomendada, além do acompanhamento regular pelo neurologista
pediatrico.

A coexisténcia de epilepsia em uma pessoa com PC aumenta o risco de morte,
incluindo a morte subita inesperada na epilepsia. Este conceito ¢ entendido como a morte
subita e inesperada, ndo traumatica, sem afogamento em uma pessoa que sofre de
epilepsia, na qual o exame pds-morte ndo revela uma causa anatdmica ou toxicoldgica
para a morte. Portanto, faz-se necessario reforcar a necessidade do acompanhamento
especializado ao longo dos ciclos de vida.
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ABORDAGENS NA ESPASTICIDADE

A espasticidade, caracterizada pela resisténcia ao movimento imposto
externamente, que aumenta com a velocidade de alongamento e varia conforme a diregao
do movimento articular, resulta da perda de entradas inibitorias suprassegmentares. Essa
perda provoca hiperatividade dos motoneurdnios alfa e processamento anormal das
entradas aferentes na medula espinhal. Na PC espéstica, a interrupg¢ao dos arcos reflexos
espinhais, responsaveis por regular o tonus muscular, estd frequentemente associada a
lesdes do sistema nervoso central. A PC espastica ¢ a forma mais comum da condigdo e,
além do controle motor prejudicado, também se manifesta por posturas anormais e
presenca de dor.

Existem varias escalas para medir a espasticidade, sendo as mais citadas a Escala
de Ashworth, Escala de Ashworth Modificada e a Escala de Tardieu. Os objetivos a longo
prazo do manejo da espasticidade sdo a prevencdo de contraturas musculares, a
restauracdo do movimento funcional e a reducdo da dor. O manejo da espasticidade ¢
multifatorial, visando a diminui¢do da incapacidade, devendo estar inserido dentro de um
programa de reabilitagdo. O tempo de tratamento deve ser baseado na evolugdo funcional.

Entre os tratamentos medicamentosos com alta eficicia para a espasticidade
podemos citar: Diazepam, Dantrolene e Tizanidina; porém, esse tltimo ndo ¢ encontrado
no Brasil. Os bloqueios quimicos sdo realizados com toxina botulinica e fenol. Dentre os
procedimentos cirurgicos, destacam-se as cirurgias ortopédicas, baclofeno intratecal e
rizotomia dorsal seletiva.

Evidéncias sugerem que o manejo da espasticidade para a PC deve ser iniciado o
mais cedo possivel, pois pode minimizar complica¢des secundarias da PC, uma possivel
desaceleracdo do aumento esperado no tonus muscular, bem como o adiamento do
desenvolvimento de contraturas. A espasticidade pode estar ausente no primeiro ano
devido a mieliniza¢do incompleta e pode aumentar até os quatro anos, a medida que o
crescimento afeta a fisiologia dos musculos e ossos e a atividade crescente desencadeia
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espasticidade durante os movimentos. O quadro clinico da espasticidade em bebés
também pode ser complicado pela irritabilidade, controle inadequado do estado e dor, o
que pode dificultar a diferenciacao das caracteristicas do tonus muscular e influenciar os
mecanismos inibitdrios.

A toxina botulinica age bloqueando a liberagdo de acetilcolina nas terminagdes
nervosas, reduzindo a contracdo muscular excessiva. Ao diminuir a espasticidade ¢ a
distonia, promove maior amplitude de movimento, melhora a postura funcional e facilita
arealizacao de atividades diarias. Esses efeitos contribuem para maior mobilidade, alivio
de desconforto e melhoria da interagdo com o ambiente, resultando em melhor qualidade
de vida. Além disso, as doses podem ser ajustadas de forma individualizada, tornando o
tratamento seguro e personalizado.

O tratamento com a toxina botulinica, por ser minimamente invasivo, ¢ uma opgao
terapéutica, sendo frequentemente utilizado como parte de uma abordagem
multidisciplinar.

Abordagens Neurocirurgicas para a Espasticidade

A neurocirurgia tem um papel relevante no manejo da espasticidade,
especialmente em casos refratarios aos tratamentos convencionais, incluindo manejo
clinico e fisioterapéutico. As intervenc¢des neurocirirgicas disponiveis para pessoas com
espasticidade variam em nivel de evidéncia e impacto nos diferentes componentes CIF.
Como a espasticidade ndo ¢ uma doenca, mas sim um sintoma comum presente em
diferentes acometimentos do sistema nervoso superior, as indicagdes neurocirirgicas
podem variar de acordo com a etiologia, gravidade e sintomas associados. A tabela abaixo
mostra os principais procedimentos neurocirirgicos utilizados para tratamento da
espasticidade, a indicagdo e o nivel de evidéncia com base na literatura cientifica.

Tabela XX: Procedimentos Neurocirirgicos para Tratamento da Espasticidade

Procedimento Indicacao Nivel de
Evidéncia
Rizotomia Dorsal Seletiva (RDS) |Espasticidade na PC, outras etiologias Alta (para PC
selecionadas. GMFCS II-III)
Moderada (para
GMFCS 1V e V)
Terapia com Baclofeno Intratecal |Espasticidade generalizada grave refrataria a Alta
(ITB) terapia oral
Neurotomia Periférica Espasticidade focal grave ndo-responsiva a Moderada
outros tratamentos
Lesao da Zona de Entrada da Raiz | Espasticidade refrataria e dor neuropatica, Moderada
Dorsal (DREZ) principalmente em lesdo medular e avulsdo do
plexo braquial
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Terapia com Baclofeno Condicdes espastico-distonicas refratarias, Baixa-Moderada
Intracerebroventricular falha da ITB

Ablagoes seletivas de estruturas | Casos intrataveis de distonia-espastica Baixa
encefalicas profundas

Mielotomia (Procedimento de Espasticidade grave e intratavel com disreflexia |Baixa
Bischof) autondmica em lesdo medular

Rizotomia dorsal seletiva (RDS)

A rizotomia dorsal seletiva (RDS) consiste em um procedimento neurocirirgico
em que se secciona seletivamente parte das radiculas dorsais de diferentes segmentos
medulares. Apresenta nivel de evidéncia alto na redug@o da espasticidade, com nivel de
evidéncia moderada para promog¢do de melhorias funcionais, especialmente quando
combinada com fisioterapia intensiva. Ha variagdo de evidéncia entre diferentes niveis
funcionais em criangas com PC, assim como entre outras etiologias que nao sdo PC. O
consenso entre estudos de alta qualidade € que a sele¢do do paciente ¢ a reabilitagdo pos-
operatdria sdo cruciais para alcancgar resultados favoraveis.

Terapia de infusdo intratecal de baclofeno (ITB)

A terapia de infusdo intratecal de baclofeno (ITB), comumente chamada de bomba
de baclofeno, apresenta eficacia moderada para redugdo de espasticidade. Publicacdes
mais antigas ndo encontraram evidéncia nem para indicar, nem para contraindicar seu
uso. O procedimento consiste em uma cirurgia onde um reservatorio contendo a
medicacdo ¢ implantado e através de um cateter o baclofeno € injetado diretamente no
compartimento liqudrico. O efeito deste procedimento cirurgico pode ser predito pela
realizagdo de um teste de infusdo pré-implante, chamado de teste de baclofeno intratecal.
Nao existe seletividade para alivio da espasticidade, assim, o procedimento promove
melhora global na espasticidade, mas ndo necessariamente ird melhorar fungdes motoras
dos niveis acometidos. Uma vez que o individuo inicia a terapia com ITB, hé necessidade
de reposic¢des periddicas do farmaco no dispositivo implantado, necessidade de eventuais
reprogramagoes nas taxas de infusdo e necessidade de troca do dispositivo antes do
término de sua vida util (no caso das bombas eletronicas). E obrigatério que a pessoa sob
ITB apresente um acompanhamento médico de continuidade.

Neurotomias periféricas

Geralmente utilizadas para tratamento de espasticidade localizada e que afeta
poucos grupamentos musculares. Descritas no inicio do século XX, foram aprimoradas
com o desenvolvimento de monitorizagdo neurofisiologica e preservacdo de fungdo
motora e sensibilidade. Por ser um método neurocirurgico antigo, ha poucas publicagdes
recentes que contribuam para um bom nivel de evidéncia na literatura médica.

O bloqueio nervoso seletivo pré-procedimento ¢ sugerido como preditor de
resposta. A neurotomia dos nervos obturatores ¢ utilizada para tratar a espasticidade dos
musculos adutores das coxas. A neurotomia dos musculos isquiotibiais ¢ indicada para
prevenir ou evitar a progresssdo da deformidade em flexdo dos joelhos durante o

96



crescimento. A neurotomia do nervo tibial ¢ indicada para tratar a espasticidade que causa
0 pé-varo ou equino-varo com flexao dos dedos. A neurotomia do nervo fibular ¢ indicada
para tratar a hipertonia em hiperextensao do halux (34). A neurotomia do nervo mediano
¢ indicada para tratar a espasticidade da mao em pronagdo. A neurotomia do nervo ulnar
¢ indicada para tratar a espasticidade do punho em flex@o e em desvio ulnar; a neurotomia
ulnar na mao ¢ indicada para tratar a espasticidade em flexdo dos dedos e pode ser
combinada com a neurotomia do nervo mediano (34,35). A neurotomia do musculo-
cutaneo ¢ indicada para flexao isolada do cotovelo (34). As neurotomias proporcionam
mais relaxamento muscular que as infiltragdes com toxina botulinica, com resultados
sustentados.

Lesdo da Zona de Entrada da Raiz Dorsal (DREZ)

A lesdo da zona de entrada da raiz dorsal (DREZ) na regido posterior da medula
espinhal ¢ uma cirurgia efetiva para tratar a espasticidade do membro superior de pessoas
hemiplégicas ou com espasticidade dos membros inferiores de pessoas paraplégicas,
especialmente quando acamadas como resultado dos espasmos em flexdo ou com dor
refratdria e bexiga neurogénica espastica. Sua evidéncia na literatura ¢ moderada, por
auséncia de estudos randomizados e controlados, porém, com diversas publicagdes de
séries de casos com resultados bons e sustentados a longo prazo.

Outros procedimentos neurocirurgicos

Diversos outros procedimentos neurocirdrgicos tém sido utilizados para o
tratamento da espasticidade, com evidéncia limitada pela escassez de estudos publicados.

As cirurgias ablativas encefalicas profundas, como a palidotomia e a talamotomia,
sao procedimentos utilizados para tratamento de quadros de hipertonia ou discinesia
relacionados com distonia, ndo sendo efetivos para tratamento de espasticidade isolada.
A dentatotomia foi um procedimento ablativo muito utilizado no passado para tratamento
da espasticidade, porém, raramente utilizado atualmente, pela existéncia de métodos
menos invasivos e com resultados efetivos.

Assim como a palidotomia e a talamotomia, a estimulagdo encefélica profunda
(DBS) pode ser indicada em alguns casos de distonia ou movimentos hipercinéticos, nao
havendo indicagdo em tratamento de espasticidade isolada. A estimula¢do profunda do
nucleo denteado no cerebelo tem sido alvo de investigagdo como novo método de
tratamento da espasticidade.

A terapia de infusdo de baclofeno cerebral via intraventricular tem sido aplicada
com sucesso para o tratamento de casos selecionados de espasticidade-distonica,
especialmente relacionada a PC, com baixa evidéncia na literatura pela falta de estudos
randomizados e controlados. Outras medicacdes tém sido aplicadas por via intratecal com
relatos de melhoria em espasticidade, como a morfina.

Nao hé evidéncia para indicagdo rotineira de cirurgias, como estimulacdo invasiva
do cortex motor, estimulagdo medular, DBS, estimulacao do ganglio da raiz dorsal ou

estimulacdo de nervos periféricos para tratamento da espasticidade.

A Mielotomia de Bischof ¢ um procedimento raramente utilizado para tratamento
da espasticidade, em que a interrupcao do arco-reflexo ¢ realizada cirurgicamente com a
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destruicdo ou sec¢do das comunicagdes dos compartimentos medulares anterior e
posterior. Ha poucas publicacdes sobre o procedimento, limitando a evidéncia cientifica.

Cada intervencdo neurocirurgica pode impactar em diferentes dominios da CIF,
como mostra a Tabela abaixo:

Tabela XX: Impacto dos procedimentos neurocirtirgicos nos diferentes dominios da CIF

Procedimento Estruturas e Atividade Participaciio
funcdes corporais

Rizotomia Dorsal Seletiva Reducao da Melhora da fun¢do | Favorece maior
(RDS) espasticidade motora e independéncia, melhora
facilitacdo de em marcha, melhora
cuidados funcional
Baclofeno Intratecal (ITB) | Redugédo da Facilitagdo de Melhora do conforto e
espasticidade e cuidados e participagao social,
distonia posturas melhora da dor e
espasmos
Baclofeno Redugéo da Baixo impacto Facilitacdo de cuidados e
Intracerebroventricular espasticidade e funcional direto conforto
distonia em casos
refratarios
Neurotomias Periféricas Reducao de Impacto em Impacto limitado na
espasticidade focal membros participag@o
especificos
Lesdo da Zona de Entrada Alivio da dor e Baixo impacto na | Melhora do conforto em
da Raiz Dorsal (DREZ) redugdo da fun¢do motora pacientes selecionados
espasticidade

Fonte: Ministério da Saude, 2025

As intervengdes devem ser indicadas conforme os objetivos terapéuticos,
equilibrando controle da espasticidade, melhora funcional e qualidade de vida. A tomada de
decisdo deve considerar os componentes da CIF, priorizando intervengdes que impactam tanto
a funcdo quanto a participagdo social do paciente. As decisdes para os tratamentos
neurocirirgicos idealmente sao tomadas em conjunto apds discussao multidisciplinar.
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ABORDAGENS NAS FUNCOES VESICAIS

Pessoas com PC apresentam alta prevaléncia de disfung¢des vesicais. O desenvolvimento
do treinamento esfincteriano (continéncia), quando alcancado, ocorre em idade mais tardia em
comparagao a populagdo geral, podendo impactar significativamente a qualidade de vida do
individuo e de suas familias.

Do ponto de vista neurofisiologico, a bexiga neurogénica ¢ uma condi¢do comum em
pessoas com PC, decorrente de anormalidades no controle neuroldgico da miccdo, que esta
frequentemente associado a lesdes cerebrais ocorridas durante o desenvolvimento infantil.

Caracteristicas da Bexiga Neurogénica em Pessoas com PC

A funcdo vesical em pessoas com PC apresenta um amplo espectro de alteragdes,
dependendo da localizagao e extensdo do acometimento cerebral. Essas alteragdes podem variar
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desde a hiperatividade do detrusor, caracterizada por contragdes vesicais involuntarias e nao
inibidas que podem resultar em incontinéncia urindria, até¢ a hipocontratilidade ou arreflexia
vesical, que correspondem a contragdo insuficiente ou a auséncia de contragcdes do detrusor,
respectivamente.

Os principais sintomas urinarios em pessoas com PC podem ser classificados como
sintomas de armazenamento ou de esvaziamento, manifestando-se frequentemente por
incontinéncia urinaria durante o dia e a noite (enurese). Infec¢des do trato urindrio sao comuns,
principalmente em decorréncia do esvaziamento vesical incompleto ou das contragdes vesicais
nao inibidas. Pacientes com hiperatividade vesical apresentam maior risco de alteragdes do trato
urinario superior na vida adulta, especialmente quando associadas a pressdo intravesical
elevada, podendo evoluir para hidronefrose, refluxo vesicoureteral e, em casos mais graves,
comprometimento da fung¢ao renal.

Os principais fatores progndsticos negativos incluem o subtipo espastico com
distribuigdo tetraplégica, o comprometimento funcional moderado a grave (GMFCS III ou
superior) € 0 comprometimento cognitivo severo.

A conducdo dos casos de sintomas do trato urinario inferior em pessoas com PC ¢
desafiante, nao apenas a complexidade clinica da condigdo, mas também as limitagdes fisicas,
cognitivas e sociais frequentemente associadas a PC.

Avaliacio e Diagndstico na Atencio a Saude

A pessoa com PC deve ser acompanhada de forma continua por uma equipe
multiprofissional, cuja atuagdo inclua a avaliagdo periddica da fun¢do vesical. A participagao
de urologistas pediatricos, fisioterapeutas, enfermeiros e demais profissionais de saude ¢
essencial para a obtencao de resultados satisfatorios no cuidado integral, tais como:

e Historia clinica detalhada, com énfase nos sinais e sintomas miccionais, incluindo
incontinéncia, periodos de fraldas secas ou auséncia de micgdes, frequéncia urinaria,
urgéncia, esvaziamento incompleto, episddios de infeccdo do trato urinario,
caracteristicas do jato urindrio e fun¢do intestinal.

e Exame fisico com avalia¢do genital e perineal, palpagdo abdominal para detecgdo de
distensao vesical e massas fecais.

e Investigagdo complementar:

o Exames laboratoriais para avaliacdo da funcdo renal e de infecgdes urinarias;

o Ultrassonografia de rins e vias urindrias para avaliagdo de possiveis
hidronefrose, caracteristicas da bexiga e presenca de residuo poés-miccional;

o Urodinamica para estudo da funcdo vesical e identificacdo das alteracdes
vesicais durante as fases de armazenamento e esvaziamento.

Abordagens Terapéuticas

O tratamento da bexiga neurogénica em pessoas com PC visa principalmente proteger
a funcao renal, promovendo uma melhora na fung¢do vesical com o intuito de diminuir o risco
de infecgdes urindrias, promover continéncia e melhorar a qualidade de vida.
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e Uroterapia: consiste em programas educativos para mudancas comportamentais e
controle vesical. A uroterapia deve ser adaptada as capacidades cognitivas € motoras do
individuo.

o Terapia medicamentosa:

o Anticolinérgicos ou agonistas beta-3: Essas drogas visam diminuir as contragdes
vesicais ndo-inibidas (hiperatividade detrusora) e melhorar a capacidade vesical;

o Alfa-bloqueadores: Os bloqueadores alfa-adrenérgicos ajudam no esvaziamento
da bexiga, relaxando a musculatura do assoalho e colo da vesical;

o Cateterismo intermitente limpo (CIL): Pode ser usado em criangas com
dificuldade de esvaziamento vesical e residuo pds-miccional elevado;

o Intervencdo cirtrgica: Cirurgias de ampliagao vesical podem ser indicadas em
casos mais graves, especialmente quando ha risco de comprometimento da
funcdo renal. Intervengdes em derivagdes incontinentes, como a vesicostomia
cutanea, podem ser consideradas em pacientes em que o cateterismo intermitente
nao ¢ viavel, seja por limitagdes institucionais ou por opg¢ao familiar;

o Fisioterapia especializada: A fisioterapia pélvica, quando possivel, pode ajudar
na reeducacao do trato urinario inferior.

O cuidado com a fung¢do urinaria em pessoas com PC ¢ essencial para garantir qualidade
de vida, prevenir complicacdes graves e promover o desenvolvimento integral. Ao alinhar
praticas as politicas nacionais voltadas para a pessoa com deficiéncia, € possivel enfrentar os
desafios da bexiga neurogénica de forma eficiente e colaborativa, envolvendo equipes
multiprofissionais para atender de maneira plena as demandas de satde dessa populacao.
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ABORDAGENS NAS ALTERACOES COGNITIVAS E COMPORTAMENTAIS

A cognicdo abrange uma hierarquia de dominios mentais, desde processos sensoriais €
perceptivos basicos até fun¢des mais complexas relacionadas as fungdes executivas. As fungdes
executivas constituem um termo guarda-chuva que engloba um conjunto de processos
cognitivos responsaveis pelo comportamento orientado a metas, pela flexibilidade adaptativa
diante de novas situagdes e pelo autocontrole. Elas compreendem aspectos como inibigao (isto
¢, a habilidade de resistir a impulsos ou distragdes), memoria de trabalho (capacidade de manter
e manipular informag¢des temporariamente) e flexibilidade cognitiva (aptidao para adaptar-se a
mudangas de regras ou perspectivas).

No Brasil, estima-se que aproximadamente uma em cada quatro criangas € jovens com
PC apresenta algum grau de deficiéncia intelectual. As deficiéncias motoras, resultantes da
lesdo cerebral caracteristica da PC, sao frequentemente acompanhadas por comprometimentos
cognitivos e de fungdes executivas. Esses déficits estdo principalmente relacionados ao tipo e
a extensdo da lesdo cerebral, afetando diversos dominios cognitivos, como aten¢do, memoria e
habilidades visuoespaciais.

Pessoas com PC frequentemente apresentam limitacdes significativas nas fungdes
executivas, o que pode impactar diversos aspectos da vida diaria e da aprendizagem. Observa-
se, nesse grupo, déficits pronunciados na memoria de trabalho, dificultando a retencdo e
manipulagdo de informagdes por curtos periodos. Deficiéncias importantes no controle
inibitério também sdo comuns, dificultando a supressdo de comportamentos ou respostas
inadequadas. Além disso, dificuldades moderadas na flexibilidade cognitiva prejudicam a
capacidade de adaptacdo as novas regras ou de alternancia entre tarefas. Problemas relacionados
a atencdo, ao planejamento, a definicdo de metas e ao automonitoramento também sdo
frequentemente relatados, agravando os desafios enfrentados em contextos académicos e
cotidianos. Tais déficits estdo fortemente associados ao baixo desempenho escolar,
especialmente em aritmética e em outras tarefas de aprendizagem, além de estarem relacionados
a dificuldades nas interacdes sociais, desateng@o e problemas de autorregulagdo.

Individuos com maiores limitagdes motoras, epilepsia ou com PC do tipo espastica
bilateral apresentam maior risco de deficiéncia cognitiva. Entretanto, € importante destacar que
os perfis cognitivos das pessoas com PC sdo bastante variados. Algumas pessoas com
limitagdes motoras severas (niveis IV e V do GMFCS) podem apresentar habilidades de
raciocinio compativeis com a idade, enquanto outras, com limitagdes motoras leves, podem ter
dificuldades cognitivas ndo identificadas.

Diversos tipos de interven¢do demonstraram eficacia no enfrentamento de dificuldades
relacionadas as fungdes executivas em criangas € jovens com PC. Intervengdes multimodais e
programas baseados em atividade fisica (como gameterapia, equoterapia e yoga), que integram
tarefas cognitivas e fisicas, demonstraram efeitos positivos no funcionamento cognitivo geral.
Além de promoverem beneficios cognitivos, essas abordagens sdo vidveis de serem
implementadas em ambientes comunitarios.

Intervengdes cognitivas, em especial programas de treinamento domiciliares — como o
treinamento computadorizado da memoria de trabalho e a abordagem CO-OP (Orientagdo
Cognitiva para o Desempenho Ocupacional Diario) — t€m se mostrado eficazes na melhoria
de fun¢des executivas essenciais, como controle inibitorio, memoria de trabalho, flexibilidade
cognitiva e desempenho em tarefas do cotidiano. Adicionalmente, a intervencao precoce,
voltada para lactentes, envolvendo os pais e baseada no estabelecimento de metas — pode
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potencializar o desenvolvimento cognitivo por meio da neuroplasticidade. Entre as intervencdes
voltadas aos aspectos cognitivos, destacam-se ainda os programas de alfabetiza¢dao adaptados
para criancas com PC que fazem uso de dispositivos de comunicacdo alternativa, o que se
mostra eficaz e altamente recomendado.

Associadas aos comprometimentos cognitivos, pessoas com PC frequentemente
enfrentam problemas comportamentais que impactam negativamente seu bem-estar emocional,
participacdo social e dindmica familiar. Esses problemas s3o significativamente mais
prevalentes nessa populagcdo, com taxas até cinco vezes superiores as observadas entre seus
pares com desenvolvimento tipico. Entre os comportamentos mais comuns estdo dificuldades
de atencdo, hiperatividade, conflitos com colegas e dificuldades de interagao social. Tais
desafios frequentemente persistem na adolescéncia e na vida adulta, o que reforga a importancia
da identificagdo precoce e de intervengoes sustentadas. Além disso, barreiras ambientais, como
redes de apoio limitadas e desvantagens socioecondmicas, contribuem significativamente para
o surgimento e a manutencao desses problemas, o que evidencia a importancia de abordagens
amplas e centradas na familia.

A melhora dos desfechos comportamentais em individuos com PC requer uma
abordagem integrada, que combine estratégias comportamentais, terapéuticas e centradas na
familia:

Intervengdes eficazes incluem o freinamento de comunicagdo funcional, que ensina
métodos alternativos de comunicacao para reduzir comportamentos disruptivos, como
agressividade ou autoagressdo. A terapia cognitivo-comportamental (TCC) também tem
demonstrado potencial no enfrentamento de questdes emocionais e comportamentais, desde que
adaptada as necessidades e ao contexto do individuo. Além disso, intervengdes estruturadas
baseadas em atividade fisica e exercicios podem favorecer o engajamento, a autonomia e a
participagdo, contribuindo indiretamente para a redugdo de problemas comportamentais.

No contexto familiar, intervengdes mediadas pelos pais desempenham papel
fundamental — capacitar e apoiar os cuidadores melhora a consisténcia e a sustentabilidade das
estratégias no cotidiano. A interven¢do precoce, especialmente com envolvimento parental
desde a identificagdo do risco elevado para PC, € essencial para promover melhores resultados
comportamentais e de desenvolvimento ao longo do tempo.
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ABORDAGENS NAS ALTERACOES VISUAIS

A visdo exerce papel fundamental ao atuar como principal estimulo para a motivagao e
execu¢do de movimentos e acdes. Quando ha interrupcao ou lesdo em alguma estrutura do
sistema visual, pode ocorrer deficiéncia visual ou cegueira. Em pessoas com PC, essa fungao
adquire relevancia ainda maior, uma vez que, embora a caracteristica central seja o
comprometimento motor, observa-se frequentemente a associagdo de outras alteracoes,
incluindo déficits sensoriais, perceptivos, cognitivos ¢ comportamentais. Nesse contexto, a
deficiéncia visual figura entre as comorbidades mais prevalentes na PC, afetando até 90% dos
Ccasos.

Independentemente da classificagdo da PC, a presenga de deficiéncia visual pode
comprometer de forma substancial a qualidade de vida, a independéncia e a participagdo social.
A gravidade das alteragdes visuais estd associada a fatores como o tipo e a extensdo da lesdo
cerebral ou ocular, o subtipo de PC, a prematuridade e o nivel de comprometimento motor —
sendo mais severas em individuos com maiores limitagdes motoras.

As deficiéncias visuais relacionadas a PC sdo variadas e podem resultar de alteragdes
estruturais em diferentes niveis do sistema visual, seja em decorréncia de lesdes nas vias visuais
anteriores (do olho ao quiasma Optico) ou em estruturas retroquiasmaticas (regides cerebrais).
Essas lesdoes podem afetar desde fungdes visuais basicas até habilidades perceptuais mais
complexas. Entre as alteragdes oculares mais comuns, destacam-se os erros de refracao (52%)
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e o estrabismo (48%). Em relacdo a deficiéncia visual cerebral, definida como aquela ndo
atribuida a alteragdes oculares ou das vias anteriores, apresenta prevaléncia variando de 9% a
70% em pessoas com PC. A complexidade da rede visual cerebral envolve duas vias principais:
a dorsal, responsavel pela percep¢do de movimento e localizagao espacial, e a ventral, associada
ao reconhecimento de objetos e rostos.

Considerando o alto risco de deficiéncia visual, torna-se essencial a realizacdo de
avaliagdo visual precoce e precisa nas pessoas com PC. O encaminhamento oftalmologico dessa
populagdo frequentemente ocorre de forma tardia, o que limita a janela de intervencdo para
otimizagdo do desenvolvimento visual. Esse aspecto ¢ relevante, pois muitas das limitagdes
funcionais observadas nao decorrem apenas do comprometimento motor, mas também de
alteragdes visuais subjacentes. A avaliagdo precoce das fungdes visuais € crucial, visto que a
presenca de deficiéncia visual pode provocar danos anatdmicos e funcionais irreversiveis. Além
disso, a visao funcional influencia diretamente a interagdo com o ambiente, com outras pessoas
e com a execucao de atividades cotidianas, impactando dimensdes como comunicagao,
autonomia e participagao social.

A neuroplasticidade refor¢a a importancia de intervengdes oportunas e contextualizadas
para favorecer o desenvolvimento funcional. Dessa forma, recomenda-se o rastreamento
precoce e a correcdo de erros refrativos, de modo a prevenir prejuizos ao desenvolvimento
cognitivo, as atividades da vida diaria e as capacidades futuras dos individuos com PC.
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ABORDAGENS NOS DISTURBIOS DO SONO

Pessoas com PC apresentam problemas de sono, com taxas de prevaléncia, relatadas por
pais e cuidadores, variando entre 23% e 46%, em comparacao com 20% a 30% em pessoas com
desenvolvimento tipico, a saide do sono ¢ frequentemente negligenciada. Os problemas
comuns incluem dificuldade para adormecer, despertares frequentes durante a noite, disturbios
respiratdrios relacionados ao sono, acordar excessivamente cedo pela manha e fadiga excessiva
durante o dia.

Pessoas com PC que ndo deambulam sdo mais gravemente afetadas por distirbios do
sono do que aquelas que deambulam. Além disso, apresentam maior frequéncia de interrupgoes
durante o sono, incluindo despertares noturnos e episodios de dor ou desconforto na cama,
quando comparadas a individuos com desenvolvimento tipico. Aproximadamente um tergo das
criancas com PC (33,3%) relata fadiga diurna, em contraste com apenas 3,2% das criangas
tipicas. Entre as criangas ndo deambulantes, 50% referem cansago ou sonoléncia excessiva
durante o dia, enquanto entre as deambulantes esse percentual ¢ de 30,3%.

Disturbios do sono na pessoa com PC podem ser decorrentes de obstrugdo das vias
aéreas por glossoptose, fraqueza da musculatura faringea, hipertrofia de amigdalas ou
adenoide, disfungdes encefilicas que comprometem o controle respiratorio e cardiaco, assim
como o ritmo de vigilia/sono e o nivel de alerta durante a vigilia. Deformidades posturais que
resultem em dor e desconforto por espasmos musculares que deslocam os quadris intensificam
a escoliose, desviam as articulagdes e resultam em espasmos musculares associados a
inabilidade de modificar a postura em resposta ao desconforto, podendo também alterar o ritmo
sono/vigilia. Por fim, outro fator associado aos distirbios do sono pode ser o uso de
anticonvulsivantes que determinam sonoléncia excessiva durante o dia e afetam os padrdes de
sono-vigilia e, ainda, hipoxemia durante o relaxamento do sono.

O manejo dos disturbios do sono em pessoas com PC deve concentrar-se em
intervengdes com eficacia comprovada e seguranga documentada. Quando ha obstrugao
anatomica das vias aéreas superiores, como hipertrofia de amigdalas ou adenoide, a
adenoidectomia e a amigdalectomia constituem tratamentos cirurgicos com boa evidéncia de
melhora dos episddios de apneia obstrutiva do sono e da oxigena¢do noturna, embora
demandem monitoramento rigoroso no pods-operatdrio devido ao risco aumentado de
complicacdes respiratdrias nessa populagao.
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Nos casos de apneia obstrutiva persistente ou de causas multifatoriais, o uso de pressao
positiva continua nas vias aéreas (CPAP) apresenta solida evidéncia de eficacia na reducao dos
eventos respiratorios e na melhora da qualidade do sono, sendo considerado o padrao ouro em
casos refratarios ao tratamento cirirgico ou em pacientes nao elegiveis a cirurgia.

Além disso, recomenda-se a avaliagdao periddica da prescri¢ao de anticonvulsivantes,
pois ha evidéncia consistente de que determinados farmacos podem alterar a arquitetura do
sono e causar sonoléncia diurna excessiva. O ajuste de dose ou a substituicdo por
medicamentos com menor impacto sobre o ciclo sono-vigilia pode melhorar o padrao de sono
e a vigilia diurna.

Outro aspecto importante ¢ a avaliacao do sono dos pais e do impacto familiar. Criangas
com PC nos niveis IV e V do GMFCS frequentemente exigem cuidados noturnos intensos
devido a despertares frequentes, desconforto ou necessidade de reposicionamento, o que pode
comprometer significativamente o descanso dos cuidadores. O reconhecimento e manejo desses
fatores sdo essenciais para reduzir o estresse familiar e melhorar a qualidade de vida de toda a
familia.
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ABORDAGENS NA DOR

A dor em pacientes com PC ¢ um problema de saude significativo, fortemente associado
a reducdo da qualidade de vida. A prevaléncia varia de 14% a 77% dependendo das diferentes
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abordagens. Sdo causas comuns de dor em pessoas com PC: subluxacao e/ou luxacao de quadril,
espasmos musculares e procedimentos, além de tipos de dor menos estudados, como dores de
cabega, dor neuropatica, dor visceral e a distingao entre dor aguda e cronica.

Embora haja um aumento nas pesquisas sobre dor na PC pediatrica, ainda ha poucas
evidéncias de alta qualidade que apoiem os tratamentos atuais. Criangas com dor cronica e dor
associada a distonia precisam de avaliagdes mais amplas. Deve-se investigar abordagens
multidisciplinares de manejo da dor, aplicando uma visdo holistica da experiéncia da dor em
pessoas com PC. Futuras pesquisas se beneficiariam de estudos prospectivos e padroniza¢ao na
avaliacao da dor.

Em pessoas com diferentes gravidades de PC espastica, geralmente a intensidade da dor
¢ estavel a curto e longo prazos com o tratamento habitual. No entanto, pessoas em niveis mais
elevados do GMFCS, que receberam baclofeno intratecal continuo por bomba cirurgicamente
implantada, geralmente t€ém melhora significativa na dor. Para a maioria das pessoas com dor
relacionada a espasticidade, a intensidade da dor diminui apds as injecdes de toxina botulinica
tipo A.
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12. CUIDADOS PALIATIVOS

A Organizacao Mundial de Satde recomenda a oferta de cuidados paliativos as pessoas
que atravessam a jornada de uma condicdo de saude que pode limitar sua expectativa de vida.

O conceito de cuidados paliativos foi originalmente associado ao cuidado de pessoas
com cancer em fase terminal e profundamente relacionado a terminalidade de vida. No entanto,
tem sido remodelado nas ltimas décadas, a partir da mudancga epidemioldgica e da perspectiva
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da funcionalidade, de acordo com as condic¢des de saude, incluindo diversas outras condigdes
de saude que ameagam a continuidade da vida.

Na infancia e na adolescéncia, as condi¢des cronicas complexas de satde vém se
tornando mais frequentes, o que pode decorrer da maior sobrevida de lactentes pré-termo
extremos ou com anomalias congénitas multiplas, de criangas e jovens com condigdes agudas
graves € com cancer e pelo avango tecnologico em terapia intensiva e oncologia. Tais condigdes
cronicas complexas de saude, que incluem a PC grave, entre outras, caracterizam-se por se
estenderem por mais de um ano, acometendo diversos 6rgaos, com limitacdo funcional,
dependéncia de tecnologias, impacto na dinamica familiar e utilizagdo de multiplos servicos do
sistema de satide. Embora criangas e jovens com condi¢des cronicas complexas se beneficiem
dos cuidados paliativos, esta necessidade ainda € pouco atendida no Brasil e no mundo.

Mas, afinal, o que sdo cuidados paliativos?

Cuidados paliativos sdo uma abordagem que promove qualidade de vida para pacientes
e familiares que atravessam problemas por doengas que ameagcam a continuidade da vida,
através da prevencao e do alivio do sofrimento. Requer identificagdo precoce, avaliagdo e
tratamento de dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual. Considera-se,
assim, que cuidados paliativos sdo uma forma de cuidado integral, oferecido a pessoas com
uma condi¢do de saude que pode limitar sua expectativa de vida, como na PC. Esta abordagem,
direcionada as varias dimensdes humanas — fisica, emocional, psicossocial e espiritual — requer
o trabalho de uma equipe interprofissional, para elaborar um plano terapéutico singular que
contempla cada fase da jornada, com objetivos definidos e alinhados com as preferéncias e
desejos da pessoa que se encontra em cuidados paliativos e sua familia. A oferta de cuidados
paliativos requer competéncia profissional também nos seguintes topicos: trabalho em equipe,
comunicagdo, bioética, cuidado centrado no paciente e manejo de sintomas.

Ainda que a lesdo cerebral determinante da PC ndo seja progressiva, as condi¢des fisicas
e de vitalidade mudam com o tempo. Em fases mais avangadas, com condi¢des de saude
crOnicas complexas, que apresentam declinios funcionais e de fung¢des vitais, especialmente
nutri¢ao e respiracao, os individuos com PC passam a demandar apoio ou substituicao por meio
de recursos de tecnologia, como sondas para alimentagdo, oxigenioterapia, aspirador de
secrecoes e traqueostomia. Hospitalizacdes, em geral por eventos respiratorios agudos, podem
se tornar mais frequentes.

No Brasil, A Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) foi instituida pela
Portaria GM/MS n° 3.681, de 7 de maio de 2024, sendo uma politica do Ministério da Satde
que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam doencgas graves.

Os cuidados paliativos sao um direito humano e devem estar alinhados com os direitos
referentes a vida, a saude, a alimentagdo, a educagao, ao esporte, ao lazer, a profissionalizagao,
a cultura, a dignidade, ao respeito, a liberdade e a convivéncia familiar € comunitaria. Devem
estar disponiveis em toda a rede de atengdo a saude, incluindo unidades basicas, atencgao
domiciliar, ambulatérios especializados, hospitais e toda a rede de urgéncias e emergéncias. A
rede deve se organizar em niveis de complexidade diferentes, desde a abordagem ofertada por
equipes de todos os pontos da RAS, até os cuidados paliativos especializados, em servigos de

referéncia.
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13. PARTICIPACAO E DIREITOS DA PESSOA COM PARALISIA
CEREBRAL

Os direitos sociais estdo estabelecidos na Constituigdo Federal Brasileira de 1988 e, por
isso, constituem uma obrigacdo do Estado e tem por objetivo promover o bem-estar e a
dignidade humana dos brasileiros.

Os direitos sociais sdo conquistas historicas dos movimentos sociais e de diversas
organizacdes da sociedade. Todas as pessoas t€ém direito a: Educa¢do, Saude, Alimentacao,
Trabalho, Moradia, Transporte, Lazer, Seguranca, Previdéncia social, Moradia e Transporte,
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Acesso ao lazer a cultura, Seguranca, Protecdo a maternidade e a infincia e Assisténcia aos
desamparados.

As pessoas com deficiéncia possuem além dos direitos estabelecidos na Constituigdo
Federal de 1988, outros direitos e garantias, para que possam ter igualdade de oportunidades
com as demais pessoas, sem nenhuma espécie de discriminagao.

Na Lei n°® 13.146/2015, Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (LBI),
também denominada Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, encontramos todo um conjunto de
direitos sociais, civis e politicos.

Conhega alguns dos principais direitos sociais das pessoas com deficiéncia e como esses direitos
podem colaborar para sua participagdo na sociedade!

E importante olhar como esta a garantia desses direitos na realidade

situagdes da vida real!

‘ A participacéo envow:% pratica e como esta o panorama de participagao das pessoas com PC e com

deficiéncia na sociedade. A 6tica da CIF pode auxiliar nesse sentido, isto
¢, & preciso analisar as situagdes reais em que a pessoa participa no
cotidiano e para o ambiente em que ela esta inserida no cotidiano e se esse
ambiente estd sendo facilitador ou estd dificultando, impondo barreiras
para que essa participagcdo realmente aconteca.

As barreiras para a participagdo das pessoas com PC e
deficiéncia podem ser encontradas em diversos ambientes, como o
educacional, ocupacional e de lazer, entre outros, mas, apesar disso,
as pessoas com PC t€m direitos e desejos de participacdo em todas
essas esferas.

Educacao
— A Educagao constitui um direito fundamental de todas as
As barreiras dificultam ou J .
' 'mved:e':s:::g;;"v;g?:% pessoas e dever do Estado e da familia, conforme aponta o artigo

205 da Constituicdo Federal de 1988. Visa ao pleno
desenvolvimento da pessoa, seu preparo para o exercicio da
cidadania e sua qualificac@o para o trabalho.

Um dos principios da Educacgdo ¢ a igualdade de condigdes,
acesso e permanéncia na escola. (Art. 206). Logo, as barreiras que
possam impedir ou dificultar a pessoa com deficiéncia devem ser
eliminadas.

Conhega alguns dos direitos relativos a educagdo que a
pessoa com deficiéncia possui presentes na Lei Brasileira de Inclusdo:

e Sistemas educacionais inclusivos em todos os niveis e modalidades.

e Acessibilidade curricular nas atividades de ensino e nas avaliagoes.

e Adocdo de medidas individualizadas e coletivas que favorecam a participagdo dos
estudantes com deficiéncia.

e Acesso arecursos de Tecnologia Assistiva.
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e  Oferta de educagao bilingue para surdos com ensino de Libras como primeira lingua
e na modalidade escrita da lingua portuguesa como segunda lingua, em escolas e classes
bilingues e em escolas inclusivas;

e Ensino do Sistema Braille.

e Suportes educacionais (como profissionais de apoio escolar, acompanhante).

e Acdes intersetoriais para a promogao integral da pessoa com deficiéncia.

ALein®13.409, de 28 de dezembro de 2016) versa sobre a reserva de vagas para pessoas
com deficiéncia nos cursos técnicos de nivel médio e superior das instituigoes federais de
ensino.

Esporte

R

Recreagioe
esportes niio
competitivos

T

Times de
competigdes
escolares ou
de clubes

S

Sele¢édo para
competicdes
estaduais,
nacionais e
internacionais

S

Selecio de
metas e
preparacao
individual

P

Profissionais
liderando
grupo de
esportes

O

Organizagio
para entrada en
programas

esportivos

Modelo de Participacao SPORTS

para pessoas com deficiéncia

5 R« &“’ ‘2 Clutterbuck, G. L., de Sousa Junicr, R R, Leite, H R, & Johnston, L. M., (2024) The
-' 5 0 0 SPORTS Parricy Framework: Iiiu i the parinvay for people with disabilin:

Children’s Motor Control @ €wer ino, paricipare in, and excel poir. Brazilien Journal of Physical Therapy

O esporte ¢ considerado um direito social, pois o artigo 217 da Constituicdo Federal
prevé que “¢ dever do Estado fomentar praticas desportivas formais e ndo-formais, como direito
de cada um”.

A capacitacao dos profissionais de diferentes areas, como Educacdo Fisica, Psicologia,
Fisioterapia, Terapia Ocupacional e Pedagogia, dentro de organizagdes esportivas, institui¢cdes
de reabilitagdo e escolas, ¢ fundamental para que possam minimizar as barreiras enfrentadas e
apoiar a participacao das pessoas com PC e de todas as pessoas com deficiéncia nos esportes e
atividades de lazer. Dessa forma, contribuem para o desenvolvimento da alfabetizagdo fisica,
englobando aspectos motores, cognitivos, sociais e psicologicos dessas pessoas.

A estrutura do modelo tedrico SPORTS apresenta estagios detalhados da participagdo
de pessoas com deficiéncia nos esportes. Representada graficamente na figura abaixo, essa
estrutura foi concebida para fornecer uma linguagem comum entre os setores de saude, esportes
e educacgdo. Além disso, serve como um guia pratico e integrado para identificar os estagios
atuais de participacdo, estabelecer objetivos futuros e planejar estratégias de apoio as pessoas
com deficiéncia ao longo de suas vidas. O modelo funciona como uma linha de cuidado que
abrange desde a reabilitagdo até a transicdo para atividades esportivas e recreativas na
comunidade. Destaca-se neste modelo a fase P, onde estdo os esportes modificados e
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intervengdes multidisciplinares, lideradas por profissionais envolvidos na area da reabilitagao,
que objetivam facilitar essa transi¢ao dos ambulatorios para a comunidade. Essa fase acontece
sempre em ambientes naturais, onde as criangas escolhem suas metas e podem participar com
um pequeno grupo de criangas com PC, desenvolvendo habilidades relacionadas a alfabetizagao
fisica (habilidades motoras, sociais, cognitivas e psicologicas). Esse processo permite a
exploracdo e aquisi¢do de novas habilidades antes da transicdo para ambientes reais de
participag@o na comunidade.

Além de todos os beneficios j& mencionados, o esporte também ¢ uma poderosa
ferramenta de representatividade para as pessoas com deficiéncia, permitindo que se vejam
refletidas nos atletas e, assim, se sintam mais confiantes e capazes de realizagao.

Lazer e Cultura

A pessoa com deficiéncia tem direito a cultura, ao esporte, ao turismo e ao lazer em
igualdade de oportunidades com as demais pessoas, de acordo com a LBI, artigo 42.

E fundamental que nos teatros, cinemas, auditorios, estadios, ginasios de esporte, locais
de espetaculos e de conferéncias e similares, tenham espacos livres e reservados para a pessoa
com deficiéncia, de acordo com a capacidade de lotacdo da edificagdo, conforme a Lei n°
10.098/2000, Lei de Acessibilidade.

Vocé sabia? Toda pessoa com deficiéncia tem direito a 50% de desconto na entrada para
shows, espetaculos e jogos. Caso seja comprovada a necessidade de acompanhante, este também
paga 50% na entrada.

Apesar disso, ter pessoas com PC e com deficiéncia frequentando outros lugares que ndo
sejam consultas ou terapias, ainda ¢ um desafio, seja pela falta de acessibilidade ou pelas barreiras
atitudinais. Porém, o acesso ao lazer e a cultura € um direito que precisa ser garantido a fim de
proporcionar a plena participagao social das pessoas com PC.

Transporte

O direito ao transporte ¢ a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade
reduzida estd previsto no Art. 46 da LBI, onde esse direito ¢ assegurado em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas, por meio de identificacdo e de eliminag¢do de todos os
obstaculos e barreiras ao seu acesso.

Vocé sabia? Em todas as areas de estacionamento aberto ao publico, de uso publico ou
privado de uso coletivo € em vias publicas, devem ser reservadas vagas proximas aos acessos de
circulacado de pedestres, devidamente sinalizadas, para veiculos que transportem pessoa com
deficiéncia com comprometimento de mobilidade, desde que devidamente identificados (LBI,
2015, Art. 47).

e As pessoas com deficiéncia tém prioridade nos procedimentos de embarque e de
desembarque nos veiculos de transporte coletivo, de acordo com as normas técnicas.

e E garantida a gratuidade no transporte publico (6nibus municipais e intermunicipais),
trem, metrd e barcas para a pessoa com deficiéncia. Por isso, elas t€ém direito ao: Passe
Livre em transporte interestadual e ao Passe Livre Municipal e Intermunicipal.
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E ha varios outros direitos relativos ao Transporte, como:

o Isen¢do de Imposto sobre os Produtos Industrializados (IPI) e Isen¢dao de Imposto
sobre Operacdes Financeiras (I0OF);
. Isencao do Imposto sobre a Propriedade de Veiculos Automotores (IPVA); e
o Cartdo de estacionamento para a pessoa com deficiéncia.
Trabalho

A Lei de Cotas para Pessoas com Deficiéncia no Mercado de Trabalho (Lei n°
8.213/1991) estabelece porcentagens de vagas a serem reservadas para as Pessoas com
Deficiéncia, conforme a quantidade de funcionarios. Nas empresas com mais de 1.001
funciondrios, devem ser reservadas 5% das vagas para esse grupo.

O trabalho tem uma grande importancia para os adultos com PC e para as pessoas com
deficiéncia, contribuindo com a autoestima, bem-estar e participagdo plena na sociedade.
Porém, esse ambiente de trabalho pode conduzir tanto a um sentimento de inclusdo como de
exclusdo. Foram relatadas por adultos brasileiros com PC dificuldades relacionadas ao mercado
de trabalho, em processos seletivos, bem como trocas de setor e ndo realizacdo de algumas
atividades no ambiente de trabalho. Portanto, mesmo com a legislacdo vigente, € necessario que
a inclusdo realmente esteja no cotidiano das pessoas e seja uma realidade na pratica das
organizacoes.

Saude

As pessoas com deficiéncia tém o direito a atengdo integral a saide, bem como a toda a
populacio. E, dessa forma, podem acessar os servigos do Sistema Unico de Satde (SUS), o que
abarca os servigos da Atencao Primaria e Especializada, assim como a Aten¢do Especializada
Hospitalar e de Urgéncia e Emergéncia. Além disso, foi estabelecida a Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia (RCPD), que “tem como objetivo ofertar acdes e servicos de saude
para o cuidado integral a pessoa com deficiéncia, articulados em Redes de Aten¢do a Saude
(RAS). Além disso, a RCPD também oferta agdes e servicos de satide aos familiares, cuidadores
e acompanhantes das pessoas com deficiéncia”.

Vocé sabia? A RCPD deve, entre outras finalidades proporcionar:

Cuidado Integral: Promocao, prevenc¢do, diagnostico, tratamento e reabilitagao;

Identificacdo Precoce: Detectar agravos que possam gerar limitagdes a longo prazo;

Acodes de Habilitacdo e Reabilitacao: Foco na autonomia e inclusao social;

Orteses, Proteses e Meios Auxiliares de Locomogio (OPM): Ampliar e qualificar do

acesso;

e Acoes Intersetoriais: Articulacao de agdes entre servigos de saude e com os diversos
equipamentos sociais;

e Educacio Permanente: Formacao, Qualificagdo e Capacitagdo permanente de
profissionais de saude;

e Monitoramento e Avaliacdo: Ferramentas para qualificar os servicos da RCPD;

e Enfrentamento do Capacitismo: Combate ao preconceito e promogao da cultura de

paz.
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Assisténcia Social

A assisténcia social a pessoa com deficiéncia, estd prevista na LBI (2015) em
consonancia com a Lei Organica da Assisténcia Social - LOAS (1993), e prevé um conjunto
articulado de servigos do ambito da Protecdo Social Basica e da Prote¢do Social Especial,
ofertados pelo Sistema Unico da Assisténcia Social — SUAS para a garantia de direitos
fundamentais no enfrentamento de situagdes de vulnerabilidade e de risco, por fragilizacao de
vinculos e ameaga ou violagao de direitos.

Vocé sabia? Na LBI estdo previstos “os servicos socioassistenciais destinados a pessoa
com deficiéncia em situacdo de dependéncia deverdo contar com cuidadores sociais para
prestar-lhe cuidados basicos e instrumentais” (art. 39 paragrafo 2, LBI, 2015).

Também estd “assegurado a pessoa com deficiéncia que ndo possua meios para prover
sua subsisténcia nem de té-la provida por sua familia o beneficio mensal de 1 (um) salario-
minimo”, nos termos da Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS/1993).

Moradia

A pessoa com deficiéncia tem direito a moradia digna, no seio da familia natural ou
substituta, com seu conjuge ou companheiro ou desacompanhada, ou em moradia para a vida
independente da pessoa com deficiéncia, ou, ainda, em residéncia inclusiva (Art. 31, LBI,
2015).

Conheca alguns dos direitos da pessoa com deficiéncia relativos a moradia:

Adaptabilidade em imoéveis residenciais financiados pelo poder publico
Prioridade no acesso ao Programas Minha Casa, Minha Vida, conforme critério de renda
estabelecido pelo governo federal.

e Residéncia inclusiva, no ambito do Suas a pessoa com deficiéncia em situacdo de
dependéncia que ndo disponha de condi¢des de autossustentabilidade, com vinculos
familiares fragilizados ou rompidos.

Em suma, os direitos conquistados pelas pessoas com deficiéncia avangaram nas ultimas
décadas e foram resultado da necessidade de garantir a plena participagdo social e garantia de
direitos as pessoas com deficiéncia. Contudo, ainda hé a necessidade de efetivacdo de muitos
desses direitos no cotidiano das pessoas com deficiéncia. Por isso, ¢ fundamental conhecer os
direitos e acionar os Orgdos competentes na auséncia do cumprimento de tais direitos.
Lembrando que ¢ “dever de todos comunicar a autoridade competente qualquer forma de
ameaca ou de violacdo aos direitos da pessoa com deficiéncia” (Art. 7°, LBI, 2015).
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14. PROGNOSTICO E TRANSICAO PARA A VIDA ADULTA

Prognéstico Motor

Uma preocupagado constante dos pais de criangas com PC ¢ em relagdo ao prognostico

u : “Qu u vai ) vai i 7,

motor de seus filhos: “Quando meu filho vai andar?”, “Mas ele vai precisar de andador?”
“Cadeira de rodas, tem certeza?”.

Ha pouco mais de 20 anos, um conjunto de cinco curvas de “desenvolvimento motor”
foram criadas a partir de avaliagdes repetidas com um instrumento chamado Medida da Fungao
da Grossa (GMFM-66). As curvas mostram o padrdo médio de mudanga no periodo de 2 a 12
anos de idade para cada nivel de classificagao pelo GMFCS, com percentis de referéncia.
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As curvas de desenvolvimento motor podem ajudar os profissionais e gestores em saude
a identificar o progresso da crianca ou do adolescente ao longo do tempo, na definicdo de metas
de tratamento realistas e previsao da capacidade motora futura.

As curvas nos mostram a evolu¢do das criangas e adolescentes ao longo dos anos,
demonstrando que 90% das criangas, de acordo com o escore no GMFM-66 e no nivel do
GMEFCS que elas apresentam, tendem a demonstrar seu melhor desempenho motor até a idade
de 5 anos. Na idade de 7 anos, observa-se que todas as curvas do GMFCS apresentam um plato,
demonstrando pouca ou quase nenhuma mudan¢a no desempenho motor.

Por meio do desenvolvimento das curvas motoras, foi possivel definir 4 itens do GMFM
considerados como “diamantes” para o desenvolvimento motor, que devem ser adquiridos até
determinada idade. Desta forma, podem ser utilizados como importantes itens de avaliacdo e
progndstico, sendo eles:

- Diamante A: (item 21 do GMFM-66): Manter cabeca na posi¢do vertical com suporte de
tronco;

- Diamante B (item 24 do GMFM-66): Sentar-se sem suporte por 3 segundos;
- Diamante C (item 69 do GMFM-66): Dar 10 passos sem suporte;

- Diamante D (item 87 do GMFM-66): Descer escada 4 degraus alternando pés com bragos
livres.

Esses itens nos dizem o seguinte:

A. Se até a idade de 1 amo, a crianga ndo conseguir concluir o Diamante A,
provavelmente apresentarda GMFCS nivel V.

B. Se até a idade de 2 anos, a crianga ndo conseguir concluir os Diamantes A e/ou B,
provavelmente serd GMFCS nivel IV ou V.

C. Se até a idade de 3 anos, ndo conseguir completar os Diamantes A, B e/ou C,
provavelmente serda GMFCS nivel IIL, IV ou V.

D. Se até a idade de 5 anos, a crianca ndo completar os Diamantes A, B, C e/ou D,
provavelmente serd nivel GMFCS I, III, IV ou V.

O conhecimento do prognostico motor pode apoiar a equipe ao se€ comunicar com a
pessoa com PC e sua familia, auxiliando o esclarecimento das dividas que surgem quando o
diagnostico de PC ¢ comunicado.

A seguir sdo apresentadas as curvas de prognostico motor de acordo com cada nivel do
GMFCS e os diamantes do desenvolvimento motor (Figura 2). Por meio delas ¢ possivel
orientar melhor os cuidadores da pessoa com PC a se organizarem em relagdo ao tratamento,
mobiliario, necessidade do uso de equipamentos adaptativos, moradia, acesso a servicos
publicos e de previdéncia, previsdo de complicagdes musculoesqueléticas, dentre outros.
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Figura 2: Curvas de desenvolvimento motor de acordo com cada nivel do GMFCS, e os
quatro diamantes motores do GMFM (adaptado do estudo de ROSENBAUM et al, 2002)
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Legenda: GMFM - medida da fun¢ao motora grossa.

A literatura aponta, ainda, que alguns individuos com PC na transi¢do da infincia para
a adolescéncia podem experienciar mudancas na sua fungdo motora grossa. Por isso, 0o GMFCS
prevé que entre 12 ¢ 18 anos podem ser observadas novas necessidades em termos de
equipamentos de mobilidade (por exemplo, uso de muletas entre jovens com nivel GMFCS 11
que anteriormente nao precisavam deste apoio). Tais mudangas sdo parte da historia natural da
PC, mas podem requerer atengdo especial da equipe, particularmente até que seja atingida a
maturidade esquelética. Entender o sistema de classificacio do GMFCS e as curvas de
desenvolvimento motor, assim como a caracteristica de estabilidade da classificacdo motora ao
longo dos anos (especialmente entre 2 e 12 anos, quando cerca de 73% das criancas
permanecem no mesmo nivel), auxilia os profissionais a planejarem terapeuticamente os
equipamentos adaptativos e adaptagdes ambientais que a pessoa possa precisar ao longo da sua
vida.

Por exemplo, se o individuo tem progndstico de funcionamento nos niveis GMFCS 1V
e V, a prescri¢do de equipamentos de apoio a mobilidade ird favorecer seu desenvolvimento
global, e ndo o atrasar — como muitas vezes se acredita. Apesar de 0o GMFCS englobar pessoas
com até 18 anos, um estudo mostrou a estabilidade do GMFCS também em adultos com PC.
Assim, esse sistema pode apoiar os planejamentos de curto e longo prazos, referentes as
necessidades de equipamentos, questdes de acessibilidade e planejamento financeiro na idade
adulta.

Diversas possibilidades de acessibilidade podem ser necessérias ou requeridas dentro
do ambiente domiciliar ou fora dele (como o transporte adaptado para se locomover para
atividades comunitarias, ocupacionais e de lazer). Por isso, ¢ muito importante que a equipe
multidisciplinar e a familia conhegam as necessidades da pessoa com PC para que incentivem
a utilizacdo dessas tecnologias e tragem, desde cedo, o planejamento dos equipamentos e
modificagdes que podem maximizar o potencial do individuo.

Além do GMFCS, os conceitos propostos pela CIF podem ajudar a entender as
necessidades da pessoa com PC, seus potenciais e capacidades a serem desenvolvidos,
permitindo um melhor planejamento para favorecer a participacao dessas pessoas nas diversas
esferas da vida, quando adultos. A proposta das palavras favoritas (F-Words: Funcionalidade,
Familia, Saude, Diversdao, Amigos e Futuro), jaA mencionada anteriormente, também pode ser
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adotada para o acompanhamento das pessoas com PC considerando seu prognostico e
planejamento do futuro. Dentro dessa proposta, alguns instrumentos que auxiliam nesse
planejamento sdo a folha de metas, o perfil e a colagem das palavras favoritas, disponiveis no
site do CanChild, que podem ser utilizados varias vezes ao longo da trajetéria de vida com o
objetivo de identificar e planejar as mudangas.

As F-Words podem ajudar a|
pensar o prognéstico e
olhar para o futuro!

Transi¢ao para a Vida Adulta

A PC ¢ uma condicdo permanente, que acompanha a pessoa ao longo de sua trajetoria de
vida. A maioria das criangas com PC esté atingindo a fase adulta, dependendo da gravidade da
condicdo e das comorbidades fisicas associadas. H4 um crescimento da populagdo de adultos
com PC, que tém expectativa de vida préoxima daquela verificada nas pessoas com
desenvolvimento tipico.

Embora a expectativa de vida de individuos com PC tenha aumentado nas ultimas
décadas, essa populacdo continua mais suscetivel a problemas de saide em comparacio a
populacdo geral. A deteriora¢do do sistema musculoesquelético ¢ um fendmeno comum ao
longo do envelhecimento, mesmo entre pessoas sem deficiéncia. No entanto, pessoas com PC
apresentam uma probabilidade significativamente maior de desenvolver comprometimentos
nesse sistema, com estimativas que variam entre 59% e 84%, além de um risco elevado de
vivenciar dor cronica.

Além da dor, esses adultos estdo mais propensos a desenvolver alteragdes secundérias
relacionadas a fadiga, sarcopenia, osteoporose e artrite, alteragdes de postura, espasticidade
muscular e contraturas, quanto aos seus pares sem deficiéncia. Os principais fatores apontados
como risco para o declinio da fungdo motora grossa, da marcha e das funcdes
neuromusculoesqueléticas ao longo da vida adulta incluem: presenca de dor, nivel GMFCS
(maior risco para os individuos com maior envolvimento motor), e presenca de deformidades
musculo-esqueléticas.

O crescimento fisico e a auséncia das atividades apropriadas podem promover um
agravamento das consequéncias da PC, o que reforca a necessidade de um acompanhamento da
pessoa com PC na adolescéncia e na idade adulta. Desse modo, a equipe multidisciplinar deve
estar atenta as alteragdes do adulto com PC e a elaboragdo de estratégias, desde a infancia, que
minimizem oS riscos.
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Além disso, jovens com PC podem apresentar menor independéncia na realizag¢do das
atividades de vida diaria, bem como uma autonomia reduzida em diversas esferas da vida
cotidiana. No contexto brasileiro, por exemplo, esses jovens relatam niveis especialmente
baixos de autonomia nas areas de moradia, finangas e relacionamentos intimos, o que evidencia
a necessidade de acdes voltadas a promog¢ao de sua participagdo social e inclusao plena.

Jovens com PC demandam cuidados de saude de longo prazo e enfrentam diversos
desafios, que vao além das limitagdes motoras. Entre esses, destaca-se a transi¢ao dos servigos
de saude pediatricos para os voltados a vida adulta, um processo frequentemente negligenciado.
A auséncia de suporte adequado nesse periodo pode comprometer significativamente sua saude
e qualidade de vida. De fato, a literatura evidencia uma reducao na oferta de servigos destinados
a pessoas com PC na fase adulta, especialmente quando comparada aqueles disponibilizados
em outras etapas da vida.

s - o R A transicao para a vida
a0 rttecdessanosdmlals servigo adulta é um processo que
cenkre _os naaco escenclae envolve muitas facetas!

idade adulta!
P

A transigdo para a idade adulta é caracterizada pela transferéncia progressiva de tarefas
e responsabilidades que esses jovens precisam assumir @ medida que amadurecem. A transi¢ao
do cuidado é um processo continuo e planejado que abrange as necessidades médicas,
psicologicas, educacionais e vocacionais de adolescentes e adultos jovens, acompanhando a
passagem de servigos de satide centrados na crianga para servigos voltados ao atendimento de
adolescentes e adultos. Programas de acompanhamento ao longo da vida adulta sdo
imprescindiveis diante do aumento da expectativa de vida.

Embora nao existam diretrizes especificas para cuidados em satde na vida adulta, uma
das recomendagdes para manutencao das condi¢des de saude aplicavel para todas as idades ¢ a
pratica de atividades fisicas, que pode auxiliar na prevencao da dor e do declinio funcional das
pessoas com PC. A prética em esportes também pode promover a participagdo, contribuindo
para o bem-estar, qualidade de vida, e socializagdo. Para os individuos que apresentarem
demanda para receber intervencdes de reabilitacdo na vida adulta, as intervengdes devem
acompanhar as diretrizes de pratica clinica disponiveis. Assim, no caso de demandas
relacionadas a funcao fisica, as recomendagdes atuais sugerem €nfase em intervencdes ativas
que incluam a prética orientada a objetivos especificos e preferencialmente em ambientes
naturais como a casa e a comunidade.
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Os individuos com apresentacdes clinicas complexas (por exemplo, comprometimento
fisico mais severo e presenca de comorbidades) podem precisar de cuidados domiciliares com
equipe interprofissional, em especial tendo em vista que, conforme a idade avanga, pode ser
mais dificil deslocar-se para diferentes locais, além de que os cuidadores também envelhecem,
sendo necessario um olhar ampliado para a diversidade e complexidade de cada caso.

A participacao em esportes
é fund ital para a Saiad
e Diversao!

Ressalta-se que o prognostico de jovens com PC deve ser independente da gravidade da
sua limitagdo funcional. Apesar dos estudos apontarem que jovens com GMFCS IV e V tendem
a ter menor participacdo e menor autonomia nas areas de finangas, moradia e relacionamentos
intimos, com intervengdes adequadas e em tempo, ¢ possivel melhorar esse prognostico.
Proporcionar, desde a infancia, maiores oportunidades para criangas com PC, por meio da
adaptag@o dos ambientes e da promog¢ao de uma cultura inclusiva, ¢ fundamental para garantir
a participagdo plena e equitativa de todos no futuro. Politicas publicas voltadas as pessoas com
deficiéncia devem considerar de forma integrada tanto as caracteristicas pessoais quanto os
fatores ambientais, a fim de promover uma participagao mais justa e igualitaria na sociedade.
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15. SEXUALIDADE DE JOVENS E ADULTOS COM PARALISIA
CEREBRAL

O reconhecimento do corpo da pessoa com PC ¢ essencial para a garantia de sua
autonomia e independéncia, conforme estabelece o artigo 2° da Lei n® 13.146/2015. A propria
Lei Brasileira de Inclusdo assegura, em seu artigo 6°, os direitos sexuais e reprodutivos,
incluindo o direito ao planejamento familiar, das pessoas com deficiéncia. Nessa perspectiva, a
incapacidade deixa de ser o elemento central na definicdo da deficiéncia, conceito que,
inclusive, ¢ superado na nova legislacdo. Reconhecer a pessoa com PC como um sujeito
sexuado, com desejos e direitos sexuais, ainda representa um desafio, especialmente
considerando que, historicamente, a deficiéncia tem sido abordada sob uma Otica
assistencialista ou estritamente biomédica. Vale lembrar que, até¢ o século passado, praticas
como a castracdo quimica ainda eram utilizadas em alguns contextos.

Cabe ao profissional que atende pessoas com PC o papel fundamental de informar e
conscientizar os familiares acerca da capacidade desses individuos de experienciar desejos e
vontades. A aten¢do dedicada deve ser orientada para a promogao da vida autdnoma da pessoa,
reconhecendo e respeitando sua sexualidade. A psicoeducacao, portanto, ¢ imprescindivel para
desmistificar preconceitos e ampliar a compreensdo sobre a plena humanidade e os direitos das
pessoas com PC.

A sexualidade, entendida como uma forma de energia vital, pode manifestar-se de
diversas maneiras, desde a expressao por meio da escolha de vestuario ou maquiagem, até o
envolvimento afetivo e amoroso, seja com pessoas com deficiéncia ou sem deficiéncia.

O reconhecimento da pessoa com PC como individuo autdbnomo e capaz requer a
orientagdo adequada as familias acerca da importancia do acompanhamento médico e
multiprofissional apropriado, bem como da necessidade de evitar a infantilizacdo desses
individuos, valorizando, dessa forma, o processo de emancipagdo das pessoas com deficiéncia.
Nesse contexto, alinhando a atuagdo profissional as diretrizes legais vigentes, cabe aos
profissionais incentivarem a autonomia das pessoas com PC, preparando-as para os desafios
inerentes a vida adulta.

Pessoas adultas com PC indicam que os profissionais envolvidos devem abordar a
sexualidade por meio de intervengdes, como trabalhos e atividades grupais. Além disso, ¢
fundamental planejar acdes especificas voltadas as familias dessas pessoas, a fim de criar
espacos de escuta, desmistificar o tema e esclarecer eventuais duvidas. Reconhece-se que a
sexualidade constitui uma dimensao essencial na vida de todos os adultos, porém, muitas vezes,
ainda € negligenciada quando se trata de adultos com PC.

Diante do exposto, surge a seguinte indagacao: quando deve ser iniciada a transi¢cdo para
a vida adulta? Para auxiliar nessa reflexdo, € pertinente retomar o conceito da F-Word “Futuro”.

124



Pensar no futuro implica, desde os primeiros momentos, estabelecer didlogos com familiares,
cuidadores e com as proprias pessoas com deficiéncia, abordando nao apenas suas limitagoes e
possibilidades, mas também seus desejos e aspiracdes. Essa abordagem contribui para o
planejamento, a mudanga de atitudes e a geracdo de oportunidades por parte de toda a
sociedade. Dessa forma, a transi¢do deve ser considerada e planejada desde o momento do
diagnostico, estendendo-se ao longo de toda a infancia, uma vez que as acoes realizadas nesse
periodo terdo impacto significativo no futuro.
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16. CUIDADO AO CUIDADOR

O cuidado faz parte da vida das pessoas e, aqui, enfatiza-se o seu carater de
interdependéncia que envolve diferentes atores que se organizam para tal. O reconhecimento
da necessidade do cuidado se faz essencial para que nao haja preconceito ou vergonha. Em cada
momento da vida, pessoas podem ser cuidadas ou cuidarem. O ato de cuidar envolve valores e
regras, pode englobar o trabalho ao realizar agdes para garantir que uma pessoa receba o que ¢
necessario, € uma atitude considerando o interesse pelo bem-estar do outro.

Ao lidar com familias, uma pergunta ¢ fundamental: Quem ¢ o cuidador? Entre as
pessoas que cuidam podemos destacar o cuidador formal e informal. Cuidadores informais, ao
contrario dos formais, sdo aqueles que realizam cuidado sem que haja um contrato profissional.
Eles desempenham seu papel sem receber remuneragdo, podendo ser pessoas da familia, amigos
e vizinhos. Salienta-se também que o cuidado ¢ majoritariamente exercido pelas mulheres e que
muitas vezes ha uma sobrecarga e exaustao diante do cuidado, comprometendo a satde fisica e
mental das cuidadoras.

Indaga-se a familia quem exerce o papel de cuidador, ou seja, quem € reconhecido como
a pessoa de referéncia e apoio, refletindo o significado atribuido a familia por seus proprios
membros. Nesse contexto, poderdo ser identificados individuos ligados por lagos
consanguineos ou de parentesco, bem como pessoas sem vinculo familiar, sendo fundamental
essa distin¢do para o adequado entendimento das dindmicas familiares.
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O cuidado também precisa ser pensado pela vertente politica. No Brasil, a Politica
Nacional de Cuidados foi sancionada pela Lei N° 15.069, de 23 dezembro de 2024, se destina
a garantir o direito ao cuidado a todas as pessoas e a promogao de politicas publicas que garanta
0 acesso ao cuidado de qualidade para quem cuida e quem ¢ cuidado.

Analisar o cuidado aponta para consequéncias e sobrecarga. A sobrecarga dos
cuidadores de pessoas com deficiéncia € documentada e recai sobre a mulher. A experiéncia da
familia no cuidado da pessoa com PC ¢ desafiadora e envolve reorganizagdo da rotina,
expectativas, sonhos, idealiza¢des, culpas, medos, ansiedades e incertezas. Além disso,
inserem-se conflitos e tensdes familiares, presenga de irmaos, aspectos trabalhistas e situagdes
de vulnerabilidade econdémica e social. Destaca-se que cada cuidador pode se encontrar em
alguma fase diferente do processo e que diferentes sentimentos e situagdes possam fazer parte
do ato de cuidar.

Figura XX: Consequéncias da sobrecarga de cuidadores (Créditos das imagens: Canva)

O impacto da PC na satisfacdo dos pais pode ser causado pelo medo e ansiedade pelo
futuro de uma criancga. A incerteza do resultado da reabilitagdo e os esfor¢os que as criangas e
os pais colocam na vida cotidiana também podem alterar a satisfagdo com a vida.

Maes de criangas com PC apresentam fadiga, niveis mais elevados de estresse e
depressdo e menor qualidade de vida em comparagdo aos pais de criangas sem deficiéncia. A
responsabilidade de cuidar de um adolescente com PC afeta o bem-estar fisico e social dos pais,
a liberdade, o bem-estar familiar ¢ a estabilidade financeira. O efeito cumulativo desses desafios
invariavelmente afeta a qualidade de vida geral e os niveis de satisfacao dos pais. O apoio social
oferecido as familias pode melhorar seu bem-estar, ainda que os pais experimentem estresse €
baixa satisfacdo com a vida.

Os contextos de cuidado perpassam diferentes ambientes considerando casa, hospital,
escola, centros de reabilitacdo, vizinhanga/comunidade, entre outros. O conhecimento, por parte
dos profissionais de satude, acerca da rede de apoio disponivel as familias de criangas com PC
¢ fundamental para o planejamento do cuidado e para a valorizagdo das especificidades de cada
nucleo familiar. Considerar a pessoa com PC, as diferentes faixas etdrias e os sistemas de
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classificagdo da PC possibilitam uma intervencdo diferenciada alinhada as necessidades e
direitos, promovendo, assim, um cuidado integral.

Figura XX: Contextos de cuidado (Créditos das imagens: Canva)

Cuidar do cuidador difere de atribuir a ele a responsabilidade exclusiva por todas as
demandas relacionadas a pessoa com PC. Contudo, os cuidados prestados a essa pessoa
parecem refletir também no bem-estar dos cuidadores. As condi¢des dos pais, incluindo sua
satisfacdo com a vida, devem ser consideradas nesse contexto. Observou-se que a satisfagao
dos pais estd mais relacionada a disponibilidade de tempo livre do que a intensidade ou
qualidade da terapia recebida, compreendida como a frequéncia do tratamento, seus efeitos, as
habilidades e o comprometimento do terapeuta, bem como as condigdes em que o atendimento

foi realizado.

O cuidado centrado na familia é reconhecido a partir da analise das particularidades de
cada contexto. Contudo, essa abordagem envolve uma complexa dinamica de colaboragdo, que
demanda flexibilidade e interveng¢des individualizadas para atender as especificidades tanto dos
cuidadores quanto dos profissionais. Os pais frequentemente enfrentam dificuldades para
compreender e acessar os servigos destinados a deficiéncia infantil, assim como para
estabelecer relagdes colaborativas genuinas com os profissionais.

Para facilitar esse processo, ¢ fundamental promover a colaboracio mutua entre
profissionais e familiares. Nesse sentido, ressaltam-se alguns passos iniciais importantes para
que os profissionais adotem uma postura colaborativa:

(1) invista continuamente tempo em sua colaboragdo com os pais;
(2) esteja ciente de seu importante papel na colaboragdao com os pais;
(3) adapte sua abordagem;

(4) conheca a familia;

(5) capacite os pais a se tornarem parceiros colaborativos.
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Figura XX: Comportamento colaborativo (Créditos das imagens: Canva)

A satisfagdo com a vida como parte do bem-estar envolve o que a pessoa avalia sobre
sua vida e incorpora emogdes positivas, engajamento, satisfacdo com a vida ¢ um senso de
propdsito. Com o objetivo de promover agdes breves, porém significativas, o quadro abaixo
sinaliza necessidades que refletem e orientam o cuidado. Sdo a¢des complexas, que exigem
estudo, aperfeigoamento, atitude, compaixao e o reconhecimento de pessoas com PC e seus
cuidadores como sujeitos de direitos. O quadro abaixo aponta algumas estratégias que devem

ser observadas no momento do cuidado e intervengdes.

O que fazer!

O que nio fazer!

Acolher a familia

Consultas rapidas que visam quantidade e ndo qualidade

Entender a realidade da familia

Encher a familia de demandas

Entender quem ¢ a familia

Nao acompanhar o processo de encaminhamentos feitos
a pessoa com PC e seus cuidadores

Reconhecer os direitos da familia

Respeitar os sentimentos da familia em relagdo a
experiéncia com a pessoa com PC

Identificar quais as prioridades da familia

Evitar o uso de expressdes “maezinha”,

“especial”, “deficiente”, “doente”

como

Favorecer a formagédo de redes de apoio

Olhar com sentimento de pena e uso de diminutivos (por
ex. coitadinho)

Conhecer e visar o cumprimento de leis existentes

Ter atitudes de exclusdo com os cuidadores e pessoas
com PC

Chamar o cuidador pelo nome

Dar progndsticos como “sentengas” sobre o futuro das
pessoas com PC, desconsiderando possibilidades
existentes

Uso de termos corretos como “pessoa com
deficiéncia”

Nao estar disponivel para organizar a rotina quando
algum cuidador precisar se ausentar para se cuidar

Saber como falar com os cuidadores

Desconsiderar o cuidador e olhar apenas a situagao da
pessoa com PC

Favorecer o processo de inclusio

Evitar cobrangas aos cuidadores
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Respeitar as perdas ocorridas (por exemplo, a
morte de criangas em situa¢des semelhantes a de
um filho) e que influenciam o cuidado

Nao usar expressdes como “vocé ¢ guerreira”, “vocé ¢
especial por cuidar tdo bem do seu filho”, “vocé recebeu

essa missdo de cuidar da sua crianga”

Compreender o cuidador como agente de cuidados
da pessoa com PC

Exigir escolhas dos cuidadores sem que eles tenham
informagdes para tomar decisdes

O cuidador precisa receber cuidados em satude

Nao se capacitar para as situacdes de mas noticias

Contribuir com tempo para os cuidadores
realizarem suas necessidades pessoais e de tempo
livre

Nao fazer julgamentos quando os cuidadores realizam
atividades de lazer ou para cuidar de si sem levar suas
criangas

Se oferecer e aprender a realizar procedimentos
com as pessoas com PC, por exemplo, apoiar a
alimentagdo

Somente informar e deixar de ouvir as duvidas e
preocupagdo dos cuidadores

Garantir compreensdo, apoio emocional e
oportunidades de esclarecimentos aos cuidadores

Nao oferecer tempo suficiente para compreensdo de
quaisquer assuntos de interesse aos cuidadores

Quadro 1: Construido com base na experiéncia de mées de criangas com PC ¢ materiais consultados como Klatte
et al. (2023); Agostini (2019); Agostini, Moreira ¢ Sa (2024).

A participacdo colaborativa entre profissionais de diferentes areas e cuidadores ¢
essencial para viabilizar programas voltados ao cuidado do cuidador da pessoa com PC. Essa
atuagdo conjunta deve priorizar a reducao da sobrecarga inerente ao cuidado, evitando aumentar
a responsabilidade dos cuidadores; por isso, a colaboragdo entre todos os envolvidos ¢
fundamental.
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17. MOMENTO DA NOTICIA: EAGORA?

Transmitir o diagnéstico de deficiéncia para os pais de criangas pequenas ¢ uma tarefa
desafiadora, mas com uma obrigac¢do ética e médica. Muitas vezes, os pais sentem-se confusos
sobre o que o diagndstico significa para o futuro de seus filhos. Receber o diagndstico de PC
ndo determina o futuro da crianga. Avancos no estudo da neuroplasticidade e na compreensao
da capacidade do cérebro de se adaptar e recuperar de lesdes, como aquelas que causam a PC,
estdo abrindo novas possibilidades e trazendo esperanga para as familias.

A comunicacdo deve ser cuidadosa, pois uma falha nesse processo pode impactar
negativamente a saide mental dos pais e de toda a familia. O diagndstico de PC geralmente
ndo ¢ possivel ao nascimento; no entanto, a presenca de alteragdes nos periodos pré-, peri- e
poOs-natal podem ser consideradas fatores de risco. Quando ha sinais de alerta, a familia deve
ser orientada para o acompanhamento regular pela equipe de saude.

Em relatos colhidos junto as maes de criancas com PC, a forma como o diagndstico ¢
comunicado tem impacto direto na saude emocional da familia e na forma como encaram o
futuro. Outro ponto recorrente nos relatos ¢ a auséncia de acolhimento emocional e de
informagdes praticas no momento do diagnostico. As familias mencionam que faltam
orientacdes claras sobre os proximos passos, como acessar servigos de saude, iniciar terapias
e compreender a condi¢do da crianga. O apoio psicoldgico especializado para os cuidadores €
frequentemente negligenciado, aumentando a sensa¢ao de soliddo e desamparo.

A maioria das familias relata que a noticia foi dada de maneira fria, com pouca
sensibilidade e previsdes desalentadoras, incluindo frases como “seu filho viverd em estado
vegetativo” ou “a expectativa de vida ¢ de dois a trés anos”. Essas declaragdes geram medo,
angustia, depressdo e a sensa¢ao de desamparo.

A abordagem “Esperar e Observar” era comum, na qual os pais ficavam atentos aos
riscos, enquanto os clinicos aguardavam a confirmacdo da deficiéncia. No entanto, com os
avancos nos testes genéticos, ressonancia magnética € outros recursos, agora € possivel realizar
diagnosticos mais precoces e especificos, como no caso da PC. Atualmente, o protocolo
SPIKES ¢ considerado eficaz para transmitir "mas noticias" e atender as diferentes
necessidades de conhecimento dos pais, como causas, progndstico, tratamentos e resultados.
Essa mudanca, que viabiliza intervencdes precoces, ¢ fundamental para aprimorar os desfechos
nas criangas, bem como para preservar a saide mental da familia, frequentemente impactada
por diagnoésticos prolongados e incertos.

SPIKES ¢ um acronimo em inglés que representa seis etapas:

1. S —Setting (Preparar o ambiente)
o Garantir privacidade, conforto e tempo adequado.
o Estar com postura atenciosa e sem interrupgdes.
2. P— Perception (Avaliar a percep¢ao do paciente)
o Verificar o que a pessoa ou familia j& sabe sobre a condicao.
o Entender expectativas, informagdes prévias ou equivocos.
3. I - Invitation (Obter permissao ou convite para informar)
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o Perguntar se a pessoa ou familia deseja receber detalhes completos ou apenas
informagdes resumidas.
o Respeitar o grau de informacao que ela quer receber.
4. K- Knowledge (Compartilhar o conhecimento)
o Fornecer a noticia de forma clara, direta e gradual.
o Evitar jargdes médicos; usar linguagem compreensivel.
5. E — Emotions (Responder as emocoes)
o Reconhecer e validar emogdes da pessoa ou familia (tristeza, raiva, ansiedade).
o Oferecer apoio empatico e silencioso quando necessario.
6. S —Strategy and Summary (Estratégia e resumo)
o Explicar os proximos passos, opgdes de tratamento ou suporte.
o Certificar-se de que a pessoa ou familia compreendeu a informacao.
o Planejar acompanhamento e oferecer suporte continuo.

O protocolo SPIKES ¢ amplamente utilizado em oncologia, pediatria, cuidados
paliativos e outras dreas em que a comunicacdo de noticias dificeis exige sensibilidade,
planejamento e suporte emocional. Além dessa abordagem, as melhores praticas envolvem a
orientacdo aos pais para uma resposta de “mudanca ativa” e “aceita¢do” da deficiéncia, usando
0 Modelo de Resposta a Mas Noticias.

As etapas principais do Modelo de Resposta a Més Noticias sdo:

1. Preparacao do ambiente
o Garantir privacidade, tempo suficiente e atengdo plena.
o Evitar interrupg¢des e criar um espago seguro para a conversa.
2. Avaliacio da percepcio do paciente/familia
o Entender o que j4 sabem sobre a condigao.
o Identificar expectativas, equivocos ou medos prévios.
3. Comunicacao da noticia
o Fornecer informagdes de forma clara, gradual e compreensivel.
o Ajustar o nivel de detalhe ao desejo de conhecimento da pessoa ou familiar.
4. Identificacdo das respostas emocionais
o Observar sinais de choque, tristeza, raiva, ansiedade ou negacao.
o Validar essas emocdes e oferecer apoio empatico.
5. Respostas do profissional de saude
o Adaptar a comunicacdo as reagdes emocionais observadas.
o Fornecer explicacdes adicionais, orientacdo e suporte pratico.
6. Planejamento e acompanhamento
o Explicar proximos passos, op¢des de tratamento e recursos de suporte.
o Garantir continuidade do cuidado e disponibilidade para esclarecimentos
futuros.

Neste sentido, os pais podem reagir as mas noticias de diferentes formas:
a) espera vigilante,
b) mudanga ativa,

c) aceitacao e
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d) ndo-resposta, ou seja, negacdo protetora.

O objetivo ¢ orientar os pais a responderem por meio da “mudanca ativa” e/ou da
“aceitagdo”, visando maximizar a qualidade de vida familiar, além de fornecer feedback em
tempo real sobre a eficacia da comunica¢do da noticia. A principal diferenca entre essas
respostas ¢ que, na mudanca ativa, os pais buscam influenciar os resultados, enquanto na
aceitacdo, adaptam-se a situagdo. A escolha da abordagem depende da gravidade do
diagnostico e da capacidade dos pais de impactar os desfechos.

Transformando o Medo em Esperanca

Dar o diagnéstico de PC para criangas maiores e adolescentes ¢ uma etapa crucial no
processo de adaptacdo e planejamento de intervencgdes. Para essas pessoas, receber um
diagnostico claro e preciso pode proporcionar um entendimento melhor sobre suas
dificuldades e limitagdes, permitindo que comecem a desenvolver uma visao mais realista de
suas capacidades e desafios.

Para o adolescente, esse momento pode representar um processo de empoderamento,
ajudando-o a buscar estratégias e recursos para alcancar sua independéncia e qualidade de
vida. Quando o diagnostico ¢ comunicado de forma sensivel e respeitosa, ele pode reduzir
sentimentos de confusdo e frustragdo, além de proporcionar suporte emocional necessario
para enfrentar os desafios com mais assertividade.

O Que as Familias Destacam Como Fundamentais desde o Inicio

Apoio psicologico para os cuidadores;

Conexao com outras familias que vivenciam a mesma realidade;
Informacdes claras sobre intervengdo precoce e terapias multidisciplinares;
Comunicagao sensivel e acolhedora, evitando previsoes irreversiveis.

AN NN

Ao acolher a familia com empatia e fornecer informagdes precisas, cria-se uma base de
apoio mais solida para que maes, pais e cuidadores possam lidar com os desafios da PC com
mais seguranga € esperanca.

Recomendacoes para Equipe Multiprofissional

1. O diagnostico de PC deve ser feito pelo médico, utilizando uma linguagem clara, objetiva e
sensivel;

2. A comunicacao deve ocorrer em um ambiente reservado, na presenga dos pais ou de um
familiar significativo;

3. Explicar os sinais clinicos que definiram o diagndstico;

4. Garantir tempo adequado para esclarecer duvidas e mitos sobre a condicao;

5. Oferecer informagdes concretas sobre proximos passos e recursos disponiveis;

6. Garantir suporte psicoldgico a familia desde o momento do diagndstico;

7. Estimular a conexao com outras familias e grupos de apoio;

8. Reforcar que cada crianga tem potencial e que o diagndstico ndo define todo o seu futuro.
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18. INCLUSAO E ANTICAPACITISMO

O que é Capacitismo?

um ideal de corpo e
capacidade funcional.

(°°apa°‘“sm° Seraseln e“‘;\_ O capacitismo constitui uma forma de preconceito e

discriminacdo direcionada as pessoas com deficiéncia, manifestando-
se na sociedade, entre outras formas, por meio das barreiras atitudinais.
O capacitismo se baseia na premissa de (in)capacidade e na ideia de
um “padrao” de corpo e capacidade funcional a ser seguido. Assim, a
capacidade e o direito que as pessoas com deficiéncia tém de ser e fazer
sdo negados repetidas vezes em diversas esferas da vida.

A Lei Brasileira de Inclusdo fornece uma defini¢do ampla de
Discriminag@o e como ela pode se manifestar:

“Considera-se discriminagao em razao da deficiéncia toda

forma de distingdo, restricdo ou exclusao, por acdo ou omissao, que
tenha o propdsito ou o efeito de prejudicar, impedir ou anular o
reconhecimento ou o exercicio dos direitos e das liberdades
fundamentais de pessoa com deficiéncia, incluindo a recusa de
adaptagdes razoaveis e de fornecimento de tecnologias assistivas”

O capacitismo ¢ estrutural, na medida em que as barreiras sdo naturalizadas e essas
questdes acabam ficando invisibilizadas. Quanto as barreiras, na Lei Brasileira de Inclusao
estdo listadas diversas: urbanisticas, arquitetdnicas, nos transportes, nas comunicacdes € na
informacao, atitudinais e tecnoldgicas.

Hé muitas dificuldades enfrentadas por maes atipicas e pelas familias para sairem de
casa com seus filhos e elas ocorrem em varios niveis. Destacamos algumas barreiras: ambientes
publicos, como escolas, transportes, ruas e calgadas, pracas, shoppings, que, por vezes, nao
possuem um lazer adaptado e condigdes arquitetonicas adequadas.
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Adultos brasileiros com PC também relataram a existéncia de barreiras arquitetonicas,
urbanisticas e relacionadas aos transportes. Essas dificuldades manifestam-se na presenca de
escadas, na auséncia de adaptagdes em ambientes como restaurantes, lojas, banheiros e
instituigdes educacionais, bem como em calgadas inacessiveis, entre outros. Além disso,
enfrentam desafios no uso do transporte adaptado, tanto no acesso ao veiculo quanto na
disponibilidade de assentos adequados durante o trajeto.

O capacitismo também ¢ evidenciado nos ambientes
educacionais, tanto na postura de colegas quanto na de professores, no
Ce eu ndo for uma crianga, ;

nao quero ser tratada
assim!

ambiente ocupacional, de saude e em situagdes sociais. Uma das
formas de capacitismo ¢ a infantilizacdo, isto €, ndo tratar a pessoa
com deficiéncia de acordo com sua idade cronologica.

Como combater o capacitismo e chegar a inclusao?

Para enfrentar o capacitismo e promover a construcao de uma
sociedade inclusiva, ¢ imprescindivel revisitar as perspectivas de
exclusdo, segregacdo e integracdo, a fim de alcancar efetivamente a
inclusdo. A Figura 1 abaixo apresenta esses 4 paradigmas.

Exclusao

Integracao Inclusao

Figura 1. Paradigmas de Exclusdo, Segregacao, Integracao e Inclusdo. Fonte:
https://br.pinterest.com/pin/543598617529309385/

Na exclusdo, as pessoas com deficiéncia sdo privadas de exercer sua participacao nas
diversas esferas da vida, académica, ocupacional, de lazer, esportes, entre outras, e esse grupo
¢ ignorado e invisibilizado. Na segregacao, esse grupo ¢ isolado e colocado a margem da
sociedade e, por isso, também ndo consegue exercer sua participa¢do. Na integracao, as pessoas
com deficiéncia ainda ndo conseguem exercer sua participagdo plenamente por auséncia de
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adaptacdes nos ambientes ou nas atividades propostas; o ambiente ainda ndo exerce de maneira
efetiva a fungdo de facilitador daquela pessoa. Na inclusdo, as pessoas com deficiéncia
conseguem exercer plenamente sua participagdo nas mais diversas esferas da vida. A inclusdo
deve ser uma tarefa de toda a sociedade; a diversidade conduz ao crescimento de todas as partes
envolvidas.

E essencial introduzir, desde os primeiros anos, o didlogo sobre essas tematicas no
ambiente educacional, visando esclarecer eventuais duvidas tanto dos alunos quanto dos
docentes, de modo a promover um ambiente verdadeiramente inclusivo que respeite tanto a
pluralidade quanto a singularidade de cada individuo.

Adicionalmente, torna-se fundamental a realizagdo de agdes de conscientizagdo acerca
das deficiéncias e da importancia da adocao de atitudes inclusivas. Um exemplo relevante nesse
sentido ¢ a Cartilha “Combata o Capacitismo”, que oferece orientagdes valiosas e informagdes
praticas para a ado¢ao de uma postura anticapacitista no cotidiano.

Aponte o celular para o QR code abaixo para acessar a Cartilha na integra.

Também ¢ necessario atentar-se as mudangas ¢ ao uso correto das terminologias. Um
exemplo disso é que ndo se usam mais as expressdes “deficiente” e nem “portador de
necessidades especiais”. O termo correto é Pessoa com Deficiéncia (PcD), porque a pessoa vem
antes da deficiéncia e essa se apresenta como mais uma de suas caracteristicas, mas nao ¢
definidora de todas as dimensdes da vida.

Nesse sentido, ¢ também importante a
maneira como abordar e se referir aos familiares
das pessoas com deficiéncia. Destaca-se a
importancia da mulher, mae atipica. Nao se deve
anular ou restringir a identidade da mulher pelo
fato de ela ter se tornado mae de uma crianga com
deficiéncia. Evite referir-se a ela por termos
diminutivos, como "maezinha", pois isso nao reduz
nem alivia suas responsabilidades, sobrecargas e
demandas. O respeito exige que ela seja chamada
pelo seu nome.

Nao me chamem de
maezinha!!! Me chamem
pelo nome!!!

O processo de se ter um filho com PC pode
trazer medos, angustias, duvidas, incertezas e
reconfiguragdes relacionais e, diante dessa
complexidade, € necessario apoio familiar, social e
institucional. Nesse sentido, um aspecto que pode
ser um facilitador ¢ a formagao de grupos de pais,
maes e outros cuidadores de pessoas com deficiéncia, para a troca de informacdes,
esclarecimento de duvidas e criacdo de espagos de escuta para acolhimento e compartilhamento

136



de sentimentos. Isso pode fazer com que esses pais e cuidadores tenham sua voz ouvida e se
sintam mais capazes e confiantes para lutar e reivindicar mais espago.

Ainda persistem lacunas significativas na representatividade das pessoas com
deficiéncia em diferentes esferas sociais, incluindo na producdo cientifica que aborda suas
proprias realidades. A auséncia dessas vozes nos processos de pesquisa € tomada de decisao
contribui para a manutencdo de perspectivas limitadas,
frequentemente centradas em visdes biomédicas ou
assistencialistas.

ada u
condigcoes e em contextos
diferentes e isso deve ser
respeitado!

A abordagem Patient and Public Involvement (PPI)
propde que pessoas com experiéncia vivida em determinadas
condi¢cdes de saude participem ativamente de todas as etapas
do processo cientifico e de formula¢do de politicas, nao
apenas como sujeitos de pesquisa, mas como colaboradoras
na produgio do conhecimento. A luz dessa perspectiva e do
lema “Nada sobre nés sem nés”, torna-se imprescindivel
promover o envolvimento ativo e a participacao das pessoas
com PC nos espacos voltados a discussdo, formulagdo de
politicas, planejamento de servigcos e desenvolvimento de
pesquisas relacionadas a PC. Essa participacdo assegura que
suas experiéncias, necessidades e perspectivas sejam
reconhecidas como fontes legitimas de conhecimento,
contribuindo para a construgao de praticas mais inclusivas, éticas e socialmente comprometidas.

E fundamental incluir as vozes das pessoas com PC e de suas familias nos debates e nos
espacos publicos, a fim de promover acdes que gerem impacto real e efetivo em seu cotidiano.
Dessa maneira, torna-se possivel alcangar um numero crescente de individuos e criar
oportunidades que permitam a todos expressar plenamente seu potencial.

O capacitismo deve ser um tema de atencdo de todos, profissionais de saude, gestores
publicos, professores, pessoas com e sem deficiéncia, ou seja, toda a sociedade. Todos podem
ser multiplicadores e facilitadores de atitudes e posturas anticapacitistas.

A sociedade que ainda ndo conhece ou ndo busca entender acerca das diferengas, segue
a carta de autoria de uma cuidadora de crianca com PC, colaboradora na autoria deste Guia:

Quando minha mde engravidou, foi uma alegria imensa, pois ela sempre desejou ser
mde, mas aos dois meses de gesta¢do ela foi picada pelo mosquito Aedes Aegypt. No decorrer
da gestagdo ela descobriu que eu nasceria um bebé “pra la de especial”. Ops! “Especial”
ecoa um tanto quanto capacitista, ndo ¢ mesmo? Pois bem, eu nasceria com a sindrome
congénita do Zika Virus e, portanto, seria uma pessoa com deficiéncia. Naquela hora o mundo
da minha made desabou, entre choros, medos, incertezas e sentencas médicas, ela resolveu
ressignificar e transformar todos aqueles sentimentos em for¢a para lutar por mim.

Durante os anos, as idas e vindas a diversas especialidades médicas e terapéuticas,
encontramos profissionais excelentes que nos acolheram e orientaram, mas tivemos
experiéncias nem tdo boas assim: encontramos profissionais que nem olhavam no meu rosto,
me colocavam em cima de uma maca para me examinar, mexiam no meu corpo sem me derem
um “0i”, como se eu fosse uma boneca e ndo percebesse que estava ali. Me recordo de uma
sessdo de terapia a qual eu so chorava enquanto a terapeuta mexia nos meus bragos para me
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alongar enquanto conversava com a colega de trabalho perguntando o que ela iria almogar,
sem falar comigo, sem tentar me acalmar, sem mesmo se importar com o meu choro ou
desconforto. Por favor, respeitem o nosso corpo, antecipe o que fardo para que eu ndo fique
preocupada e a espasticidade tome conta dos meus musculos.

Durante uma consulta médica, se tiver algo importante para falar com os meus pais,
tente me preservar, ndo preciso ouvir coisas negativas ou mesmo sentengas. Se eu chorar, é
porque quero demonstrar algum desconforto, seja emocional ou fisico; busque ler minha
linguagem corporal e respeitad-la.

Nas escolas também enfrentamos desafios. As barreiras sdo desde o acolhimento da
equipe escolar, como também da falta de estrutura fisica dos espagos escolares. Quando chego
pela primeira vez nas escolas, vejo o olhar apavorado das professoras por ndo saberem como
trabalhar comigo devido as limitagoes motoras que tenho; uma das professoras ficou tdao
apavorada que ela chorava e queria sair da turma para ndo ser minha professora.

Precisamos que o poder publico invista na capacita¢do dos profissionais da educagado,
precisamos desconstruir as barreiras atitudinais que impedem meu direito de ir e vir.

E importante entender que o problema néo estd em mim por ter uma deficiéncia, mas
sim na falta de investimento nas pessoas com deficiéncia, no suporte que precisamos em todos
0S espacgos.

Me ofereca recursos, acredite em mim, adapte os materiais, insista, eu aprendo por
repeti¢do e levo um pouco mais de tempo para compreender, o que ndo significa que eu ndo
entenda.

Preciso que vocé entenda que ndo é porque eu ndo me comunico com palavras ou me
locomovo em uma cadeira de rodas que eu ndo compreendo o que se passa a minha volta ou
que isso faz de mim alguém inferior. Pelo contradrio, isso faz de mim ser diferente, sim, mas
precisamos enxergar nas diferengas oportunidades de aprender, de se reinventar.

Por fim, quero lembra-los que eu sou apenas uma crianga, essa crianga que existe em
mim vem antes da deficiéncia que tenho, e essa deficiéncia ndo anula quem eu sou.

As vezes, eu so queria brincar e me divertir, mas tenho tantas responsabilidades e
horarios a cumprir... por isso, me acolha e me respeite.

Essa carta é para vocé que esta lendo essa diretriz. Vocé pode ser uma mde, um pai, um
professor, um gestor do setor publico ou privado ou um profissional de saude. Quero tocar
todas as pessoas com essa reflexdo.

Sempre nos olhe, olhe para a pessoa que esta na sua frente, antes de sua deficiéncia, da
paralisia cerebral. Enxergue cada um de nds, crianga, adolescente ou adulto com quem vocé
trabalha de forma ampla e com a paralisia cerebral ou deficiéncia sendo mais uma de nossas
caracteristicas.

Cada pessoa é um universo repleto de possibilidades. Nos precisamos de oportunidades
para florescer, de olhos que nos vejam e de alguém que acredite que somos capazes. As pessoas
sdo como sementes em potencial e cada pequeno gesto vai fazer diferenca no futuro!

Vamos construir um mundo onde podemos crescer todos juntos? Esse chamado é para
vocé!
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19. CONSIDERACOES FINAIS

Este Guia de Atencdo a Pessoa com Paralisia Cerebral consolida-se como um
instrumento estratégico para a qualificacdo da atengfio no Sistema Unico de Saude (SUS), ao
incorporar avangos cientificos e assistenciais recentes e traduzir esse conhecimento em
orientagdes praticas. Construido a partir de multiplas perspectivas e de evidéncias atualizadas,
o documento apresenta-se como material técnico consistente.

Ao articular recomendacdes baseadas em evidéncias com a valorizagdo da abordagem
centrada na pessoa e na familia, o Guia amplia a capacidade do SUS de oferecer respostas
efetivas as demandas dessa populagdo. Nesse sentido, busca apoiar praticas que promovam a
integralidade, a equidade e a continuidade do cuidado, desde a atencdo bésica até os servicos
especializados, contemplando ndo apenas o manejo clinico e funcional, mas também a
participagdo social, o exercicio de direitos e a qualidade de vida das pessoas com paralisia
cerebral e de suas familias.

Além disso, este documento reafirma a relevancia da articulagao intersetorial como eixo
estruturante para o fortalecimento da inclusdo, da autonomia e da cidadania. Assim, espera-se
que este Guia se torne referéncia para a pratica clinica, para a gestdo em saide e para a
formulagdo de politicas publicas, contribuindo para a redugdo das desigualdades, a ampliagao
do acesso e a melhoria dos desfechos em satde. Ao fazé-lo, refor¢a o compromisso do SUS em
assegurar, em todas as fases da vida, o direito constitucional a saude para as pessoas com
paralisia cerebral.
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