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RESUMO

A encefalopatia associada ao virus da imunodeficiéncia humana é
uma consequliéncia importante das infeccdes neuroldgicas que atin-
gem criangas com a sindrome da imunodeficiéncia adquirida. Tal con-
sequiéncia pode gerar perdas no desenvolvimento neuropsicomotor
levando a dificuldades em atividades fundamentais para a indepen-
déncia da crianca. O objetivo do estudo é descrever os ganhos fun-
cionais nas dreas de auto-cuidado e mobilidade de uma crianga com
sindrome da imunodeficiéncia adquirida. Foi aplicado junto ao cuida-
dor da crianca o Inventério de Avaliacdo Pedidtrica de Incapacidade
(PEDI), antes e apds o processo de reabilitacdo com intervalo de 12
meses. Os resultados demonstram que houve melhora funcional nos

ABSTRACT

Encephalopathy associated with human immunodeficiency virus is an
important consequence of neurological infections that affect children with
acquired immunodeficiency syndrome. Such a result can generate large
losses in neuropsychomotor development leading to difficulties in activi-
ties fundamental to the independence of the child. The objective here was
to describe the functional gains in the areas of self-care and mobility of a
child with acquired immunodeficiency syndrome. The Pediatric Evaluation
of Disability Inventory (PEDI) was made with the child’s caregiver, before
and after the rehabilitation process with an interval of 12 months. The
results show that there were significant improvements in the functional

aspectos avaliados. Na area de auto-cuidado houve alteragao de es-
cores de 53,65 na primeira avaliacdo para 60,06 na segunda avaliacdo.
Na drea de mobilidade a crianca passou de um escore de 24,29 para
38,66. Os resultados sugerem que as estratégias utilizadas no proces-
so de reabilitacdo, bem como atuagdo da equipe multidisciplinar per-
mitiram o desenvolvimento de habilidades para melhor desempenho
ocupacional da crianca.

Palavras-chave: Crianca, Sindrome de Imunodeficiéncia Adquirida,
Encefalopatia Cronica, Reabilitacao

aspects evaluated. In the area of self-care there scoring changed from
53.65 to 60.06 in the first and second assessments, respectively. In the area
of mobility, the child’s score went from 24.29 to 38.66. The results suggest
that strategies used in the rehabilitation process, along with the help of a
multidisciplinary team, enabled the development of occupational skills for
better performance.

Keywords: Child, Acquired Immunodeficiency Syndrome, Brain Damage,
Chronic, Rehabilitation
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|
INTRODUCAO

A infeccio pelo virus da imunodeficiéncia hu-
mana (HIV) na infancia ocorre em mais de
95% dos casos por transmissao vertical intra-
ttero, no momento do parto (grande maio-
ria, devido a exposicdo ao sangue materno) e
pds-parto pelo aleitamento materno.' Criangas
com a sindrome da imunodeficiéncia adqui-
rida (SIDA) apresentam mais complicacdes
neuroldgicas do que adultos pois possuem um
sistema nervoso central ainda imaturo e tor-
nam-se mais susceptiveis a lesoes.”

A encefalopatia associada ao HIV é uma
conseqiiéncia indireta da infec¢ao levando a
atraso no neurodesenvolvimento.’> Os acha-
dos neurolédgicos em criangas com HIV mais
comuns encontrados por Rocha et al® foram a
hiporreflexia, retardo do desenvolvimento neu-
ropsicomotor, atraso da linguagem, deficiéncia
mental, sindrome piramidal e paralisia cerebral.

A encefalopatia é um aspecto clinico co-
mum em criangas sintomadticas ao HIV, sendo
que as alteragdes motoras podem ocorrer pro-
gressivamente em duas formas: por perda de
aquisigoes do desenvolvimento ja estabelecidos
ou por atraso no ganho das aquisigées, devido
a alteracdes em nivel cerebral como dilatagao
ventricular, atrofia cortical e calcificagdes cere-
brais.* Multiplos sio os fatores que contribuem
para os diferentes padrdes de progressao da do-
enca em criangas, incluindo época da infeccio,
gendtipo e fendtipo viral, carga viral, resposta
imune e constituigio genética individual.®

A imaturidade fisiologica dos sistemas
imunitdrios da crianca em fase perinatal tem
importante relagiao na progressao da doenga,
as alteragdes nas fung¢des imunes como a dis-
fun¢do imunitéria humoral, decorrentes do
mecanismo do HIV predispde a crianga infec-
tada pelo HIV a infec¢des bacterianas e virais.®
Portanto, acompanhamento clinico, avaliagao
imunoldgica e viroldgica seriados sio funda-
mentais para avaliar o progndstico e orientar
decisdes terapéuticas.'

Evidencia-se, ainda, a importincia da parti-
cipagao da equipe multidisciplinar no processo
de tratamento destas criancas a fim de minimi-
zar as conseqiiéncias da doenca considerando
os aspectos patoldgicos e clinicos da doenga.
Aspectos como a independéncia nas tarefas de
auto-cuidado e mobilidade nos diversos am-
bientes sdo fundamentais no processo de de-
senvolvimento da crianca e podem ser mensu-
rados através de testes padronizados. Os testes
padronizados permitem a descri¢io objetiva
das habilidades e dificuldades da crianga, faci-
litam uma comunicagdao comum entre os pro-

fissionais, auxiliam na defini¢ao dos objetivos
de interven¢do bem como a quantificar as evo-
lugdes.” O Inventirio de Avaliacdo Pedidtrica
de Incapacidade (PEDI) visa avaliar a funcio-
nalidade da crian¢a no seu ambiente domésti-
co, incluindo suas habilidades, a influéncia do
cuidador e as caracteristicas do ambiente fisico
e tem sido amplamente utilizado com objetivo
de auxiliar na delimitaciao de objetivos tera-
péuticos, mensurar ganhos de forma a avaliar
longitudinalmente o progresso individual da
crianca em processo de reabilitagio.’”

-
OBJETIVO

Descrever os ganhos funcionais nas dreas de
auto-cuidado e mobilidade obtidos por uma
crianga com SIDA em processo de reabilitagao.

|
APRESENTACAO DO CASO

M.J.D,, 5 anos e 8 meses, sexo feminino apresen-
ta encefalopatia secundéria ao HIV devido  ex-
posicao perinatal. Na idade de 1 ano e 7 meses
foi co-infectada pelo citomegalovirus e apresen-
tou involugdo no desenvolvimento (passou a
ter dificuldades no controle de cabega e tronco,
apresentou espasticidade generalizada e atraso
na linguagem) sendo acompanhada em nivel
ambulatorial em uma unidade especial de trata-
mento com assisténcia de médico e equipe mul-
tidisciplinar. A ressonancia magnética realizada
aos dois anos de idade indicou encefalopatia
secunddria ao HIV devido a lesao de substéincia
branca e cinzenta em nivel cortical. Na idade
de 4 anos iniciou tratamento em centro de re-
abilitagdo especializado, apresentando como se-
quela paralisia cerebral bilateral espéstica, nivel
motor IV segundo o Sistema de Classificacio da
Fungao Motora Grossa - GMFCS.*

-
METODO

Participaram deste estudo o cuidador e a
crianga com encefalopatia associada ao HIV,
que estd em processo de reabilitagao, sendo
acompanhada por profissionais de fisioterapia
e terapia ocupacional semanalmente em nivel
ambulatorial de um hospital tercidrio no inte-
rior paulista.

O terapeuta ocupacional responsavel pelo
atendimento semanal da crianga realizou duas
avaliagdes junto ao cuidador, utilizando como
instrumento o Inventario de Avaliacdao Pedid-
trica de Incapacidade (PEDI),’ para avaliar a
capacidade da crianca na realizagdo de tarefas

de auto-cuidado e mobilidade, (parte I), além
da assisténcia do cuidador (parte IT). A primei-
ra avaliagao foi norteadora do processo inicial
de atengdo a crianga e orientacio a familia. Na
segunda avaliagao foram observados os ganhos
funcionais e as dificuldades ainda presentes
que consistirio em novos objetivos terapéuti-
cos que serao, posteriomente, trabalhados.

Os dados do PEDI serao apresentados por
meio do escore continuo que ¢ obtido a partir
do escore bruto da crianga na mesma drea de
desempenho funcional e o respectivo mapa de
itens. O escore continuo fornece informagao
sobre o desempenho funcional da crianga ao
longo de um continuo de itens que compdem a
escala que passam a variar de 0 a 100.° O mapa
de itens representa um detalhamento do esco-
re obtido pela crianga ilustrando os itens que
fazem parte ou nao do repertério da crianga.
Desta forma, os itens localizados préximos ao
valor 0 de cada continuo apresentam nivel de
dificuldade relativamente baixo, enquanto que
os itens localizados préximos ao valor 100 de
cada continuo apresentam nivel de dificuldade
relativa alto.’

Uma vez tracado o escore continuo da
crianga no mapa, todos os itens que estiverem
localizados & esquerda deste intervalo apre-
sentam uma complexidade relativa menor do
que o demonstrado pela crianga, portanto, sao
pontos importantes de interveng¢ao, enquanto
que os itens que estdo a direita do intervalo
tracado no mapa apresentam complexidade
relativa superior ao nivel de desempenho apre-
sentado pela crianga e nio sio esperados para
compor o repertério funcional da crianga no
momento de tal avaliagao.’

-
RESULTADOS

Area de auto-cuidado
Na primeira avaliagdo na drea de habilidades
funcionais de auto-cuidado a crianca obteve
um escore bruto de 36 e escore continuo de
53,65 (pontuagdo marcada pela linha conti-
nua no mapa de escores) onde suas principais
dificuldades se restringiam a higienizagao das
mios (itens 30,32) a0 manejo de roupas e tare-
fas no toalete (item 59 no mapa) e & compreen-
sdo e descricao da vontade de urinar e evacuar
em tempo hébil para realizacio da atividade
(itens 65, 66, 71 e 72). Os itens que a crianga
conseguia realizar neste periodo foram marca-
dos com um circulo na Figura 1.

Em relacio a assisténcia do cuidador nas
habilidades funcionais de auto-cuidado, obte-
ve-se escore bruto 9, escore continuo 48,085,
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onde evidenciou-se assisténcia maior que o
necessario nas tarefas de toalete, controle uri-
nério e intestinal quando considera-se a difi-
culdade de tais tarefas. A crianca neste perio-
do utilizava fraldas durante todo o dia. Dessa
forma, a intervencio terapéutico-ocupacional
teve por objetivo as orientagdes ao cuidador
quanto ao controle de esfincteres, onde a avo,
cuidadora da crianca foi orientada a levé-la a
cada duas horas ao banheiro para evitar aci-
dentes urindrios e intestinais estimulando a
retirada das fraldas. Para as tarefas no toalete
foi indicado uso de cadeira de plastico infantil
adaptada com penico e peso nos pés para que
a crianca se locomovesse ao banheiro sozinha,
sendo realizado o treino da transferéncia do
chio para a cadeira, pelo fato da crianga se lo-
comover engatinhando nos comodos da casa.

Além dos déficts identificados através do
PEDI observava-se grande dependéncia da
crianca nas tarefas de auto-cuidado como ba-
nho e vestudrio, desde as tarefas mais simples
as mais complexas. Desta forma, em ambiente
terapéutico a crianga pode vivenciar através
de contextos lidicos o banho em boneca, na
propria crianga, estimulando-a na compreen-
sao da seqiiéncia da tarefa, e orientagio para
realizagdo da tarefa no domicilio de forma in-
dependente. Também estimulava-se a lavagem
das maos nas sessdes terapéuticas apds uso de
tinta, cola e outros materiais.

Através de desenhos e quebra-cabegas
favoreceram-se nocdes de lateralidade e es-
quema corporal para auxiliar nas atividades de
vestudrio, foram realizadas brincadeiras onde
a crianga arrumava-se para festas e bailes de
princesas utilizando-se do faz de conta, a fim
de contribuir na retirada e colocagao de roupas
de forma independente. Neste periodo ainda
foram realizados atendimentos com objetivo
de estimular as atividades de alimentagdo, pois
a crianga necessitava de maior independéncia
nesta tarefa para favorecer sua participacio em
casa e na escola. Desta forma, foram realizados
passeios a lanchonete, preparagiao de comida
para bonecas e comemoragio de aniversério
onde crian¢a manuseou talheres, copos e pra-
tos de forma a contribuir para seu melhor de-
sempenho na atividade.

Apb6s a intervencio de 12 meses foi reali-
zada nova avaliagio do PEDI onde a crianca
obteve escore bruto 45 e escore continuo 60,06
(linha tracejada na Figura 1) e apresentou ga-
nhos nos seguintes itens que foram marcados
com simbolo de tridngulo no mapa da figura
1: despejar liquidos de uma embalagem ou jar-
ra (14); colocar creme dental na escova (19);
limpar e assoar o nariz sem ser solicitado (28);
esfregar as maos ao lavd-las (30); lavar corpo
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Figura 1 - Pontuacao area de auto-cuidado

completamente (35); abrir e fechar colchetes
(46); retirar calgas (52); colocar sapato no pé
correto (57); indicar quando molhou calca ou
fralda (64); relatar vontade de usar penico (70).

Em relacio a assisténcia do cuidador, na
segunda avaliagio obteve-se escore 10, esco-
re continuo 49,99 onde manteve-se 0 mesmo
nivel de assisténcia na primeira avaliagio, com
excecao da alimentacdo que crianca passou a re-
ceber somente supervisio (escore 4), enquanto
que na primeira avaliagio recebia assisténcia
minima (escore 3) principalmente para passar
manteiga no pao e cortar alimentos macios.

Apos a segunda avaliagio ainda foram
constatados itens que a crianga ainda nio re-
alizava e que deveriam ser estimulados que
se encontravam no mapa das habilidades de
auto-cuidado a esquerda do tracejado: escovar
e pentear o cabelo (22); lavar as maos comple-
tamente (32); colocar e retirar camisas abertas
na frente (41,42); vestir calgas com eldstico na
cintura (51); calgar meias (56), bem como au-
xiliar nas tarefas de toalete (itens 59 a 62) que
ndo as realizava por nio ter controle urindrio
(65,66 e 67) e intestinal (71,72, 73).

Desta forma, prosseguiu-se ao treino de
vestudrio através de fantasias, bailes e desfiles,
tema este pela qual a crianga interessava-se de-
masiadamente. A crianga atualmente é capaz
de colocar e retirar camisas abertas na frente
(43), calgas com eldstico na cintura (51), reti-
rar sapatos e meias (54) em ambiente terapéu-
tico. A avd, cuidadora da crianca, tem partici-
pado das sessGes terapéuticas para aprender
estratégias que estdo sendo utilizadas com a

crianca, podendo, assim favorecer o desempe-
nho destas atividades em casa.

A crianga passou a utilizar fralda somente
no ambiente externo a casa, sendo que den-
tro de casa permanece sem fraldas e consegue
reconhecer a necessidade de ir ao banheiro e
solicitar a cuidadora, além de avisar quando
molhou a fralda fora de casa (itens 65 e 71).

Area de mobilidade

Na primeira avaliacdo na drea de habilidades
funcionais de mobilidade a crianga obteve um
escore bruto 9 e escore continuo 24,29 , nao
conseguindo se deslocar nos comodos da casa
(28), niao movia objetos pelo chio (34) ou
0s carregava nas maos enquanto se deslocava
(35). Os itens que a crianca conseguia realizar
neste periodo foram marcados por um circulo
na Figura 2.

Em relagao & assisténcia do cuidador crian-
¢a obteve escore bruto 8, escore continuo
38,66, sendo que recebia assisténcia maior
que o necessdrio principalmente para transfe-
réncias no chuveiro, locomog¢io em ambiente
externo e interno.

A intervencdo terapéutica ocupacional
em relacio a mobilidade foi realizada através
das brincadeiras onde era estimulado o des-
locamento da crianga, assim como a marcha,
postura ortostdtica e engatinhar através de
brincadeiras de passar em tunel, deslocar-se
com apoio nos méveis para busca de objetos e
alcance de objetos em plano elevado na postu-
ra ortostatica. Foram estimuladas em sessio te-
rapéutica as transferéncias de sentado para em

99



ACTAFISIATR. 2011;18(2): 97 - 101

Pereira AP, Silva DBR, Pfeifer LI, Panuncio-Pinto MP.

Habilidades funcionais de crianga com Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida

I
|
i
| 20 15a
1 A @ 14b 14a
, 3 12a
13a 19 10
12b  15b
o 4 11b 13b 5
Transferéncias. G @
58
49 57
53 59 37
. 254 32
Locomogéo
panonlm.eonwmnnm
ouca i
o 24,29 37,55 Muita
dificuldade dificuldade

Figura 2 - Pontuacao drea de mobilidade

pé, de pé para sentado, de prono/ supino para
sentado através de diferentes brincadeiras.

Na segunda avaliagdo, crianga obteve na
habilidade funcional mobilidade o escore
bruto 23 e escore continuo 37,55 conseguin-
do desempenho adequado nos seguintes itens
apontados com o simbolo triangular na figura
2: sentar e levantar de privada ou troninho (3);
passar para sentado na beirada da cama (17);
abrir e fechar torneira do chuveiro (24); andar
apoiando-se em mobilia ou utilizando apare-
lhos de apoio (no caso crianga utiliza andador)
(26); mover-se dentro de um cémodo com e
sem dificuldade e mover-se entre comodos
com dificuldade (28, 29, 30); mover objetos
pelo chio (34); carregar objetos grandes e pe-
quenos em uma ou nas duas maos durante o
andar (35, 36, 38); mover-se de 3 a 15 metros
(40); locomover-se em superficie plana (crian-
ca o faz através de motoca) (45); mover-se em
superficies pouco irregulares (46).

Em relagio a assisténcia do cuidador crian-
¢a manteve o escore bruto 8, escore continuo
38,66, sendo que recebia assisténcia maior que
0 necessario, considerando a ordem hierar-
quica de dificuldade dos itens principalmente
para transferéncias no chuveiro e locomogao
em ambiente externo e interno.

Sendo assim, apds a segunda avaliagdao
identificou-se itens que a crianca nio era capaz
de realizar sozinha e esperava-se que ela fizes-
se sozinha por serem considerados de pouca
dificuldade: mover-se entre comodos sem di-
ficuldade (31); mover-se por 45 metros com
dificuldade (43); subir, impulsionar-se ou en-

gatinhar para subir lance de escadas (50,51,52).
Atualmente a crianga estd utilizando uma drte-
se longa e estd conseguindo subir e descer um
lance completo de escadas com auxilio de cor-
rimao e deslocar-se por distincias maiores com
uso de andador (ainda em ambientes internos).
Foi prescrita cadeira de rodas adaptada para lo-
comogao em ambientes externos.

-
CONCLUSAO

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(SIDA) ocasionada pela infecgio do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV) que pode se
dar de forma vertical (de mae para filho) pode
levar a comprometimentos no sistema nervoso
central ocasionando atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor, linguagem, sinais piramidais
dentre outros como nos casos de encefalopatia.'’
Segundo Capello et al* é necessério iden-
tificar os atrasos no desenvolvimento neurop-
sicomotor associados a desordens do sistema
nervoso central de criangas com HIV de forma a
instituir medidas de intervengao eficientes para
reverter a perda dos marcos de desenvolvimento
e melhorar a qualidade de vida destas criangas.
Criangas com encefalopatia ocasionada
pelo HIV podem apresentar limitagdes em suas
atividades funcionais de mobilidade e habilida-
des de auto-cuidado, o comprometimento mo-
tor pode influenciar no desempenho funcional
bem como os fatores ambientais como atitudes
do cuidador podem contribuir para suas limita-
¢oes. "2 As atividades de auto-cuidado devem

ser aprendidas desde cedo e se tornam cada vez
mais complexas de acordo com a idade, pois en-
volvem atividades fundamentais para a sobrevi-
véncia e possibilitam a participagao no meio no
qual a crianga estd inserida.”

O uso de testes padronizados em criangas
com atraso no neurodesenvolvimento infecta-
das pelo HIV mostra-se importante na com-
preensio da progressio da doenga junto com
as informagdes dos marcadores bioldgicos de
forma a fornecer dados importantes para o
processo de tratamento e reabilitagiao destas
criangas.” Criancas com limitagdes em ativi-
dades de vida didria como auto cuidado e na
mobilidade necessitam vivenciar em espagos
terapéuticos e em casa situagdes que estimu-
lem a independéncia nestas tarefas.

O processo de reabilitacao deve ser elabo-
rado em correlagao a singularidade de cada pa-
ciente, sendo necesséria a contextualizagio do
ambiente familiar e social do paciente para prio-
rizar uma agao com familia e paciente de forma
individualizada." Dessa forma a utilizacio do
instrumento PEDI permitiu o planejamento de
interveng¢oes adequadas a familia e a crianca, de
forma a permitir a compreensao da real capaci-
dade e limitagdes da crianga, potencializando a
independéncia nas atividades didrias.

A utilizagdo de contextos ludicos para esti-
mulo das atividades de vida diéria se encontra
como recurso extremamente importante e mo-
tivador para que a crianga passe a desempenhar
tais atividades fora do contexto assistencial. Ob-
servou-se, no caso apresentado, maior motiva-
¢do por parte da crianga para realizagio das ativi-
dades promovidas de forma lidica incentivando
também os familiares na realiza¢do em casa.

O presente estudo colabora para a préti-
ca dos profissionais de reabilitacio de forma
a fornecer dados baseados em evidéncias do
melhor desempenho em atividades de auto-
cuidado e mobilidade ap6s a intervencio de
equipe multidisciplinar junto a criangas com
atraso no desenvolvimento devido a encefalo-
patia por infecgao do HIV.

|
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