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NOTA TECNICA 5236
IDENTIFICACAO DA REQUISICAO

CAMARA/VARA: Vara Civel da Infancia e da Juventude

COMARCA: Governador Valadares

| - DADOS COMPLEMENTARES A REQUISICAO:

IDADE: 06 anos

PEDIDO DA ACAO: Métodos Prompt, teste x-fragil, psicologia método ABA
ou Denver, terapia ocupacional método ABA ou Denver

DOENCA(S) INFORMADA(S):TEA

FINALIDADE / INDICACAO:

REGISTRO NO CONSELHO PROFISSIONAL: CRM-52657
NUMERO DA SOLICITACAO: 2024.0005236

Il - PERGUNTAS DO JUIZO:

Esclarecer pormenorizadamente a (in)existéncia de evidéncia cientifica,
bem como a certeza e eficacia dos métodos prompt, psicologia método
ABA ou Denver e teste molecular para sindrome do X-fragil, terapia ocu-
pacional método ABA ou Denver, bem como a inexisténcia de superiori-
dade, quando comparado com os tratamentos convencionais sem psicolo-
gia, fonoaudiologia, terapia ocupacional e fisioterapia, assegurados regu-
larmente pela requerida, e presentes do rol da ANS, confirmando-se a in-

subsisténcia da pretensao autoral.

Il — CONSIDERACOES/RESPOSTAS:

A sindrome do X-Fragil (SXF) é a causa genética mais comum de
Deficiéncia Intelectual (retardo mental) e a mais frequente causa
monogénica do Autismo. Dados epidemioldgicos referem que mais de 90%
dos meninos com SXF apresentam caracteristicas do espectro autista. A
incidéncia é variavel de 1:4.000-5.000 entre os meninos e de 1:7000-8000

entre as meninas.
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O gene associado a SXF é o FMRL1, localizado no cromossomo X, e que
produz uma proteina reguladora da funcéo das sinapses (forma de
comunicagao entre os neurdnios) e na regulacéo e expressao de outros
genes. Outros fendtipos (quadros clinicos) estéo relacionados ao gene
FMRZ1: insuficiéncia ovariana primaria, ataxia, fibromialgia, hipotireoidismo,
disturbios do sono, sindrome das pernas inquietas e transtornos
neuropsiquiatricos.

Os fendétipos associados ao gene FMR1 séo causados por aumento de
repeticdo das bases de trinucleotideos CGG em uma regido promotora do
gene. Individuos com mais de 200 repeticBes, mutacdo completa,
apresentam a classica sindrome do X-fragil. Nagueles com 55 a 200
repeticdes de CGG, pré-mutacdo, podem cursar com os quadros clinicos
variados. Individuos com a pré-mutacao tém risco de terem filhos com a

mutacao completa.

A sindrome do X fragil € uma condicao hereditaria que determina alteracdes
no desenvolvimento intelectual e no comportamento. Embora seja
considerada a segunda causa mais frequente de retardo mental de origem
genética — a primeira € a sindrome de Down —, a doenga € pouco conhecida,

pois as descobertas a seu respeito tém, apenas, cerca de 30 anos.

Na década de 70 ja se sabia que o problema estava associado a fragilidade
de um segmento do cromossomo X, 0 que acabou fazendo com que ela
fosse denominada sindrome do X fragil. Mas s6 nos anos 90 se descobriu
gue a causa dessa fragilidade era uma mutacao no gene FMR1, sigla de
fragile X mental retardation gene 1, que, uma vez alterado, deixa de passar
as instrucdes para a producdo de uma proteina essencial para o sistema
nervoso. A falta dessa proteina leva a uma significativa alteracdo na
capacidade intelectual e no comportamento. Esses sintomas, no entanto,
sao bastante freqlientes em muitas outras condi¢des, razao pela qual o

diagnostico da sindrome do X fragil nem sempre ocorre rapidamente.
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Estudos atuais apontam que a doenca afeta um em cada 4 mil meninos e
uma em cada 6 mil meninas. A menor freqiiéncia no sexo feminino se deve
ao fato de a mulher possuir dois cromossomos X, que acabam por protegé-

la da sindrome completa.

SO para lembrar, cada pessoa possui 23 pares de cromossomos, um dos
guais é determinante do sexo: a mulher tem dois XX e 0 homem, um X e um
Y.

CAUSAS E SINTOMAS

"A principal manifestacdo da sindrome do X fragil € o comprometimento
intelectual, que varia desde dificuldades de aprendizagem e problemas
de atencéo até diferentes graus de retardo mental. A doenga ndo se ma-
nifesta com tracos fisicos tdo marcantes, como ocorre em outras sindro-
mes genéticas, a exemplo da propria Down. No entanto, existem algu-
mas caracteristicas mais tipicas, como face alongada, orelhas grandes,
musculos flacidos, mandibula projetada para frente, alteracdes oculares
(estrabismo e miopia) e, no sexo masculino, aumento do volume dos
testiculos apds a puberdade. Entre 15 e 20% das criancas com X fragil
apresentam convulsdes. As otites também podem ser recorrentes na in-
fancia. As meninas tendem a sofrer mais alteraces emocionais, como
ansiedade, depressao e isolamento social, entre outros sintomas afins.
Com excecdao da flacidez muscular, que pode estar presente ao nasci-
mento, todos esses sinais s6 aparecem com o passar do tempo. A sin-
drome do X fragil resulta de uma mutacdo em determinada regido do
gene FMR1, que se localiza no cromossomo X. Essa alteracédo é bas-
tante peculiar e se caracteriza por aumento do niumero de repeticdes
CGG, sigla de citosina-guanina-guanina, que sdo componentes do DNA.
Tal aumento causa o silenciamento do gene e a consequente falta da
proteina que ele codifica. Numa situagcdo normal, encontram-se de 6 a
50 copias da trinca CGG nessa parte do gene FMR1. Na sindrome, ha

mais de 200 repeticdes da mesma sequéncia. Existe, contudo, uma faixa
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intermediaria, chamada de pré-mutacéo, que compreende os individuos
gue possuem de 50 a 200 copias CGG. Nessa faixa, as pessoas geral-
mente ndo manifestam problemas cognitivos ou comportamentais, po-
rém podem transmitir a seus descendentes um numero de repeticoes
superior a 200, ocasionando a expressédo completa da doenga, com sin-
tomas mais marcantes no sexo masculino e atenuados no feminino. E
interessante saber que a instabilidade dessas copias CGG € maior du-
rante a formacéo dos 6vulos do que na dos espermatozoides, 0 que faz
com que, na mulher, a pré-mutacéo se transforme em mutacéo completa
na geragcao seguinte com mais frequéncia que no homem. O padréo de
transmissédo, no entanto, depende do sexo do individuo. O homem passa
a pré-mutacado para todas as suas filhas, mas para nenhum de seus fi-
Ihos — afinal, a alteracdo em guestdo esta apenas na unidade do cro-
mossomo X. Ja os filhos da mulher portadora, independentemente de
género, tém 50% de chance de herdar o gene alterado, pois sempre vao
receber um cromossomo X da mae. Recentemente, demonstrou-se que,
entre os portadores da pré-mutacdo de FMR1, as mulheres estdo mais
Sujeitas a entrar em menopausa precocemente e os homens tém risco
de desenvolver, em idade mais avancada, perda de coordenagéo motora

e tremores."

EXAMES E DIAGNOSTICOS

"Como os sintomas se assemelham aos de outros disturbios que envol-
vem o desenvolvimento intelectual, o diagndstico da sindrome do X fragil
requer um teste molecular — de analise de DNA — para confirmar a sus-
peita. Feito em uma amostra de sangue, esse exame pode detectar tanto
a mutacdo quanto a pré-mutacdo no gene FMR1, ao determinar o nu-
mero de copias da sequéncia CGG nessa parte do DNA — vale lembrar
gue o gene é o segmento do DNA que funciona, ou seja, que da as ins-
trucOes para a codificacdo de proteinas. A contagem dos cromossomos,
também chamada de cariétipo, com pesquisa do sitio fragil no X, nao é

atualmente recomendada para esse diagnostico."
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TRATAMENTOS E PREVENCOES

"Por enquanto, ndo existe nenhuma terapéutica que possa suprir a falta
da proteina deficiente na sindrome do X fragil. Dessa forma, o tratamento
se baseia em um trabalho multidisciplinar, com intervencdes de pedia-
tra, neurologista, psiquiatra, fonoaudidlogo, psicoterapeuta, peda-
gogo e terapeuta ocupacional, entre outros. Existem ainda medica-
mentos que podem ajudar a melhorar o comportamento e os problemas
de atencdo. A familia, cabe o papel fundamental da estimulacéo e da
inclusdo da crianca portadora de X fragil, para o que € possivel contar
com o apoio de entidades criadas por outros nucleos familiares com a
intencao de dividir suas experiéncias. Convém reforcar que essas me-
didas surtem maior efeito quanto mais cedo forem instituidas, de
modo que a crian¢a possa desenvolver todo o seu potencial e cres-
cer num ambiente inclusivo. Dai a importancia do diagnostico correto,
ainda no comeco da vida. Ndo ha meios de impedir a falha no cromos-
somo X e a consequente mutacao do gene FMR1. Contudo, por se tratar
de uma doenca com um padréo peculiar de heranca, € possivel identifi-
car de forma relativamente simples os portadores da pré-mutacado, que
podem vir a ter descendentes com a doencga. Assim, sobretudo para os
casais com histéria familiar de distarbios que envolvem atraso no desen-
volvimento mental, pode ser interessante investigar essa condicéo e,

caso seja necessario, realizar um aconselhamento genético."

Tratamento TEA
As intervengdes comportamentais intensivas buscam atingir os sintomas
definidores de TEA (ou seja, déficits na comunicacéo / interagao social e
interesses, comportamentos e atividades repetitivos e restritos. Eles séo
baseados nos principios de modificacdo de comportamento. Uma dessas
intervencbes comportamentais intensivas, a Analise do Comporta-

mento Aplicada (ABA), busca reforgar os comportamentos desejaveis e
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diminuir os indesejaveis. Os objetivos da ABA séo ensinar novas habili-
dades e generalizar as habilidades aprendidas, dividindo-as em seus ele-
mentos mais simples. As habilidades sao ensinadas por meio de repeti-

das tentativas baseadas em recompensas.

Para maximizar 0 sucesso, 0S programas comportamentais intensivos
devem ter uma proporcgéo baixa de aluno para terapeuta. Eles podem
ser ministrados em uma variedade de ambientes (por exemplo, casa,

sala de aula independente, sala de aula inclusiva, comunidade).

Exemplos de programas especificos de intervencéo intensiva de compor-

tamento incluem:

e Discrete trial training (DTT), que é a forma mais estruturada de terapia

comportamental intensiva; foi desenvolvido por Ivar Lovaas.

e Programas ABA contemporaneos, que ocorrem em ambientes mais
naturalisticos; eles incluem treinamento de resposta fundamental (PRT),
paradigmas de linguagem e ensino incidental (ensino a medida que os

eventos ocorrem no contexto do ambiente natural).
e Intervencdo comportamental intensiva precoce (EIBI).

Esses programas comportamentais intensivos tém algumas evidén-
cias de eficacia em estudos randomizados e observacionais. No en-
tanto, muitas outras intervenc¢des usam principios comportamentais, inclu-
indo a identificacdo de um comportamento-alvo e o uso de modificagéo e

modelagem comportamental como parte do tratamento.

Os programas de intervencdo comportamental intensiva tém um corpo
maior de evidéncias de suporte do que outros tipos de intervencdes . Uma
razao para isso € que a metodologia ABA requer coleta e analise de dados
detalhados sobre a resposta da crianca a terapia. Quando realizada da
maneira como foi desenvolvida, a ABA inclui coleta intensiva de dados,
qgue fornece monitoramento adequado da eficacia dos programas de

tratamento individuais e promove mudancas nos programas e metas
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guando necessario. No entanto, na pratica, nem todas as intervencdes
sdo aplicadas conforme inicialmente previsto, o que pode afetar a
eficacia.Programas de intervencdo comportamental intensiva para TEA
foram avaliados em revisfes sistematicas de ensaios clinicos randomiza-
dos e estudos de coorte, a maioria dos quais com limitagcdes metodologi-
cas . Com evidéncia de beneficio de varios estudos bem controlados, o
Relatério de Padrdes Nacionais do National Autism Center, Fases 1 e 2,
revisdes sistematicas da literatura educacional e comportamental revisada
por pares (1957 a 2007 e 2007 a 2012) considera a intervengédo com-
portamental intensiva como sendo um tratamento "estabelecido”. A
revisdo da Fase 2 adicionou uma revisao das evidéncias para o trata-
mento de adultos. Programas intensivos de comportamento podem
melhorar os sintomas basicos de TEA e comportamentos mal-adap-
tativos, mas néao se deve esperar que levem a funcdes tipicas. Os es-
tudos que revelaram os maiores ganhos para programas intensivos de
comportamento incluiram um alto nivel de intervencéo (por exemplo, 30
a 40 horas por semanade servigos intensivos individuais por dois ou
mais anos e comec¢ando antes dos cinco anos de idade). No entanto,
a evidéncia € insuficiente para fornecer uma recomendacéo geral de que
todas as criancas com TEA requerem este nivel de intervencdo. As me-
Ihorias mais significativas geralmente sdo observadas nos primeiros 12
meses de tratamento. Variaveis de pré-tratamento que estao associadas
a melhores resultados incluem a presenca de atencao conjunta, habilida-
des funcionais de jogo, habilidades cognitivas mais altas e reducao da gra-
vidade dos sintomas de autismo. Embora a pesquisa esteja em anda-
mento, ndo esta claro se um tipo de intervencdo comportamental intensiva
€ melhor do que outro, como determinar quais criancas com TEA respon-
derdo ao maximo a interven¢des comportamentais intensivas e se progra-
mas comportamentais intensivos devem ser recomendados em vez de ou-
tros tipos de programas de tratamento .Os métodos ABA parecam ser efi-

cazes quando comparados com intervengdes de controle (por exemplo,
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educacéo especial), mas nao esta claro se o ABA € superior a outros meé-
todos de terapia comportamental . Existem poucos estudos comparando
ABA com outros modelos de tratamento e esses estudos tém limitacOes
metodologicas. Aqueles realizados comparando ABA com um modelo ba-
seado no relacionamento de diferenca de desenvolvimento individual (Flo-
ortime) e Tratamento e educacéo de criancas com deficiéncia fisica e co-
municacéo relacionada (TEACCH) nao encontraram nenhuma diferenca

na eficacia.

The Efficacy of Early Start Denver Model Intervention in Young Chil-
dren with Autism Spectrum Disorder Within Japan: A Preliminary
Study

Esta meta-analise examinou os efeitos do Early Start Denver Model
(ESDM) para criangas pequenas com autismo em medidas de resultados
de desenvolvimento. Os 12 estudos incluidos relataram resultados de 640
criangas com autismo em 44 tamanhos de efeito exclusivos. O tamanho
do efeito agregado, calculado usando uma meta-analise de estimativa de
variancia robusta, foi de 0,357 (p = 0,024), que € um tamanho de efeito
moderado com uma média ponderada estatisticamente significativa que
favoreceu os participantes que receberam o ESDM em comparacao com
as criancas nos grupos de controle, com heterogeneidade moderada entre
os estudos. Este resultado foi amplamente impulsionado por melhorias na
cognicao (g = 0,412) e na linguagem (g = 0,408). Nao foram observados
efeitos significativos para medidas de sintomatologia do autismo,
comportamento adaptativo, comunicacdo social ou comportamentos

restritivos e repetitivos.

Declaracao de conflito de interesse :Sally J. Rogers recebeu royalties da

Guilford Press e honorarios por palestras relacionadas a este artigo.

Dados de literaturaBobath Therapy for Patients with Neurological

Conditions: A Review of Clinical Effectiveness, Cost-Effectiveness, and

Guidelines
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Uma revisdo sistematica e quatro ensaios clinicos randomizados sobre a
eficacia clinica da terapia Bobath para o tratamento de pacientes com

condi¢cBes neuroldgicas foram incluidos nesta reviséo.

No geral, a evidéncia sugere que a terapia Bobath é mais eficaz do que
nenhuma terapia para o tratamento de adultos com doencas neurologicas.
Quando comparada com outras terapias baseadas na reabilitacdo fisica,
0s estudos nesta revisdo mostraram que a terapia Bobath foi tdo eficaz
guanto outras terapias para o tratamento do funcionamento fisico,
equilibrio e estabilidade. Para a atividade funcional, estudos mostraram
gue a terapia de Bobath foi tdo ou menos eficaz do que outros
comparadores de fisioterapia. Os resultados geralmente sugerem que a
terapia Bobath nao foi mais eficaz do que outros tipos de fisioterapia para
o tratamento de condicbes neurologicas. Isso é consistente com a
evidéncia de uma revisao sistematica anterior de 16 estudos, que concluiu
gue o conceito de Bobath ndo era superior a outras formas de reabilitacao
fisica.

Os estudos incluidos eram de qualidade moderada e estavam sujeitos a
algumas limitacfes. Existe uma limitacdo importante no que diz respeito a
generalizacdo limitada dos resultados. Os pacientes examinados nos
estudos incluidos deveriam ter um nivel basico de func¢éo fisica e cognitiva
gue permitisse a compreensao do protocolo de tratamento e a participacao
em exercicios fisicos. Cada RCT indicava a exclusdo de pacientes que
nao atendiam a esses critérios de elegibilidade. Portanto, ndo se sabe
como os pacientes com deficiéncias mais graves devido ao AVC teriam
um beneficio com o tratamento com a terapia de Bobath. Uma limitacédo
adicional com respeito a generalizacdo € que existem muitas condicfes
neurolégicas, no entanto, apenas estudos examinando AVC foram
identificados para inclusédo neste relatério. Esta revisdo ndo fornece uma
visdo sobre a eficacia da terapia Bobath para o tratamento de outras
condi¢cBes neuroldgicas

Esta revisdo ndo encontrou evidéncias que sugiram que a terapia Bobath
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difere de outras terapias fisicas. Os autores da revisdo sistematica
concluiram que a terapia Bobath foi mais eficaz do que nenhuma terapia,
mas nao diferiu de outras terapias no que diz respeito ao tratamento da
atividade e deficiéncia dos membros superiores.A terapia Bobath teve um
efeito negativo significativo na meta-andlise em comparacdo com o usual
cuidados, levando-os a concluir que havia evidéncias suficientes para
desencorajar o uso rotineiro na pratica clinica. Os autores da revisao
encontraram um efeito positivo a favor da terapia Bobath em comparacéao
com nenhuma reabilitacao, o que eles interpretaram como significando que
algum tipo de reabilitacdo € mais eficaz do que nao fazer qualquer
reabilitacdo fisica. Mais pesquisas abordando o uso de Bobath para outros
pacientes que experimentaram deficiéncias graves devido a acidente
vascular cerebral ou outras condicfes neurologicas sdo necessarias para
determinar sua eficacia nessas populagdes. Evidéncias de custo-efetividade
nao foram identificadas nesta revisdo e nenhuma orientacdo baseada em

evidéncias foi identificada para informar as melhores praticas.

Effectiveness of paediatric occupational therapy for children with
disabilities: A systematic review (dados copilados)

Introducdo: A terapia ocupacional pediatrica busca melhorar o
envolvimento e a participacdo das criangas na vida papéis. Existe uma
grande variedade de abordagens de intervencdo.Nosso objetivo foi
resumir a melhor intervencdo disponivel provas para criangas com
deficiéncia, para ajudar as familias e os terapeutas escolhem cuidados
eficazes.

Métodos: Realizamos uma revisao sistematica (RS) usando a metodologia
Cochrane, e relatou os resultados de acordo com o PRISMA. CINAHL,
Biblioteca Cochrane, MEDLINE,OTSeeker, PEDro, PsycINFO foram
pesquisados. Dois revisores independentes: (i) determinaram se o0s
estudos atender a minclusdo: RS ou ensaio clinico randomizado (RCT);
um intervencéo de terapia ocupacional para criangas com deficiéncia; (ii)
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intervencdes categorizadas com base no nome, nucleo componentes e
populacdo diagndstica; (iii) qualidade nominal de evidéncias e
determinaram a for¢a da recomendacao usando os critérios GRADE; e (iv)
fez recomendacbes usando o Sistema de Semaforos de Alerta de
Evidéncias.Resultados: 129 artigos foram incluidos (n = 75 (58%) RSs;n =
54 (42%)) ECRs, medindo a eficacia de 52intervencdes, em 22
diagnosticos, permitindo a analise de135 indicacdes de intervencao. Trinta
por cento das indicagOes avaliadas (n = 40/135) foram classificadas como
‘faca’ (verdeVai); 56% (75/135) 'provavelmente faz' (Medida Amarela);
10%(n = 14/135) ‘provavelmente ndo faz’ (Medida Amarela); e4% (n =
6/135) ‘ndo faga isso’ (Parada Vermelha). As luzes verdes
foram:Intervencoes Comportamentais; Bimanual; Treinamento;
CognitivoCog-Fun & CAPS; CO-OP; CIMT; CIMT mais Bimanual;Focado
no Contexto; ldem; Intervencdo Precoce (ABA, Developmental Care);
Cuidado Centrado na Familia; Intervencdes alimentares;Treinamento
Direcionado a Objetivos; Pratica Especifica de Tarefas de Caligrafia;
Programas Domésticos; Atencdo Conjunta; Intervencdes em Saude
Mental; terapia ocupacional apos toxina; Kinesiotape;Gestdo da Dor;
Educacao dos Pais; PECS; Posicionamento;Cuidados com a Pressao;
Treinamento de Habilidades Sociais; Treinamento em esteirae perda de
peso ‘Mighty Moves'.

Conclusdo: As evidéncias suportam 40 indicacdes de
intervencdo,com o maior numero no nivel de atividades da
Classificacéo Internacional de Funcdes. Intervencdes de luz amarela
deve ser acompanhado por uma medida de resultado sensivel para
monitorar o progresso e as intervenc¢des de luz vermelha poderiam
ser descontinuadas porque existiam alternativas eficazes.
PALAVRAS-CHAVE deficiéncia, intervencdo e prestacdo de servicos,

terapia ocupacional, pediatria, revisdo sistematica.
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Implicacdes clinicas

Terapeutas ocupacionais que trabalham com criancas e seus 0s pais tém
varias intervencdes baseadas em evidéncias para escolher. O ponto forte
deste artigo € que ele fornece um resumo sistematico, claro e conciso de
todas as intervencdes disponiveis por diagnéstico com um resumo da
eficacia. Existem alguns aprendizados importantes:

A. Parceria dos pais no terapeuta ocupacional intervencéo € eficaz e
vale a pena.Os terapeutas ocupacionais abracam os principios do cuidado
centrado na familia (Hanna & Rodger, 2002), onde o pai é o tomador de
decisé@o e o especialista em saber seu filho e o terapeuta € um recurso
técnico para a familia. Descobrimos que 13% das intervencdes de terapia
ocupacional pediatrica sdo direcionadas aos pais,para que 0s pais possam
entregar a intervencdo em casa dentro de dias paternidade. Evidéncias
sugerem gue o parto dos pais intervencédo é igualmente eficaz para o
terapeuta intervencdo (Baker et al., 2012), o que ndo é surpreendente
dado o conhecimento dos pais sobre as preferéncias de seus filhos e estilo
de engajamento, e o volume de cuidados eles realizam (Smith, Cheater &
Bekker, 2015). No diagnosticos estudados (TDAH, TEA, Em risco,
Comportamental Disturbios, BI, CP, DD, LD, obesidade), ficou muito claro
que os pais respondem bem a educacédo e treinamento dos pais (Antonini
et al.,, 2014; Barlow, Smailagic, Huband,Roloff & Bennett, 2012; Case-
Smith & Arbesman, 2008;Dykens, Fisher, Taylor, Lambert & Miodrag,
2014; Feinberg et al., 2014; Hanna & Rodger, 2002; Howe & Wang,2013;
Kuhaneck, Madonna, Novak & Pearson, 2015;Lawler, Taylor & Shields,
2013; Tanner, Mao, O'toole& Lane, 2015; Zwi, Jones, Thorgaard, York e
Dennis,2011), consistente com a filosofia centrada na familia sobre

aspiracbes dos pais de criar bem, para ajudar seus filhos (Hanna &
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Rodger, 2002). Além disso, pais e criancas realizam a intervencao de

forma eficaz em casa, e portanto, programas domésticos

B. IntervencOes 'de cima para baixo' baseadas em atividades entrega
mganhos maiores. Existem indmeras intervencdes de terapia
ocupacional,visando a melhora motora, comportamental e funcional
resultados (Fig. 3), oferecendo muitas op¢des para as familias e clinicos. O
maior numero de verde efetivo intervencdes leves estava no nivel de
atividade da CIF,indicando que o treinamento de habilidades para a vida
diaria usando uma abordagem “de cima para baixo” € um ponto forte da
profissao de
terapiaocupacional.Exemplosincluem:TreinamentoBimanual;,CIMT; CO-OP;
JOGOS; Treinamento Direcionado a Objetivos; Treinamento de Tarefas de
Caligrafia; Programas Home usando o Treinamento Goal Directed,;
Treinamento de Habilidades Sociais; e TarefaTreinamento. Consistente com
o conhecimento atual sobre as condi¢gbes para induzir neuroplasticidade
(Kleim & Jones,2008), a luz verde, ‘top-down’, nivel de atividade todas as
intervencdes tém os seguintes ingredientes-chave em comuns: (1) comecar
com o objetivo da crianca, otimizar motivacao e relevancia da pratica; (2)
pratica de atividades da vida real em ambientes naturais para otimizar a
aprendizagem da crianca e a variabilidade da pratica; (3)repeticdes intensas
para ativar a plasticidade, incluindo pratica domiciliar; e (4) pratica de
andaimes para o“desafio certo” para permitir o sucesso em condi¢des de
resolucao de problemas autogeradas, para otimizar o prazer .Em contraste,
alguns dos mais estabelecidos intervencdes de terapia ocupacional
NDT/Bobath e Sl foram originalmente desenvolvidos como intervengdes “de
baixo para cima”.NDT/Bobath e Sl originaram-se em uma era da medicina
guando a intervencéao visava remediar o corpo da crianga déficits estruturais,
a funcao de pensamento emergiria (Rodger et al., 2005; Rodger et al., 2006).
No entanto, ao longo vez que as abordagens NDT/Bobath e Sl foram

ampliado para também acomodar o uso de abordagens de treinamento
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funcional 'de cima para baixo'. Fidelidade ao original A abordagem
NDT/Bobath e SlI, portanto, varia muito (Mayston, 2016) e, como tal, um
dos principais especialistas em Bobath declarou recentemente que
Bobath "ndo representa mais uma abordagem de terapia universal
valida” (Mayston, 2016, p.994). Isso significa que interpretar o significado
das evidéncias historicas de pesquisa NDT/Bobath e Sl sobre eficacia no
contexto da clinica contemporanea pratica € desafiadora. A eficacia de
ambos END/Bobath e Sl foram criticados dentro de RSs (Boyd &Hays, 2001;
Brown & Burns, 2001; Case-Smith & Arbesman, 2008; Case-Smith, Clark &
Schlabach, 2013; CaseSmith, Weaver & Fristad, 2015; Lang et al., 2012;
MayBenson & Koomar, 2010; Novak et al., 2013; Sakzewski,Ziviani & Boyd,
2009; Sakzewski et al., 2013; Steultjenset al., 2004; Watling & Hauer, 2015;
Weaver, 2015) e estes dados referem-se principalmente a ensaios mais
antigos. Os autores SR tém concluiu que NDT/Bobath e Sl raramente
conferem ganhos superiores a nenhuma intervencédo, mas os RCTs
contém tantas falhas metodoldgicas que as recomendacdes para uso
ou descontinuacdo do uso na pratica ndo pode ser feita com certeza
(Boyd & Hays, 2001; Brown &Queimaduras, 2001; Case-Smith & Arbesman,
2008; Case-Smithet al., 2013; Case-Smith et al., 2014; Lang et al.,
2012;May-Benson & Koomar, 2010; Novak et al., 2013; Sakzewski et al.,
2009, 2013; Steultjens et al., 2004; Watling& Hauer, 2015; Weaver, 2015).
Alguns terapeutas tém interpretou a incerteza do NDT/Bobath e Sl evidéncia
sistematica como justificativa de continuidade,enquanto  outros
profissionais recomendam a descontinuagcdo devido ao crescente
corpo de evidéncias “de cima para baixo” que oferecem alternativas
eficazes (Rodger et al.,2006). Um especialista em Bobath recomendou
gue o caminho de bom senso para a profissdo é escolher intervencdes
gue promovam a atividade e a participacéo resultados (Mayston, 2016)
e usar uma linguagem consistente para descrever as opc¢des de
intervencao. Por exemplo,descrevendo intervengdes por terminologia

uniforme e clara
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(ou seja, 'dividir') pode ser mais util do que'agrupar' intervencdes no
guarda-chuva expandido de END/Bobath termos.Analisamos a reparticao
da eficacia de intervencbes motoras, acima e abaixo da linha vale a
pena(Fig. 3), em termos de 'de baixo para cima' vs. 'de cima para baixo', e
umsurgiu a tendéncia que favorece o 'top-down'. Dos sete motores
indicacdes de intervencdo abaixo da linha “worth it line”, codificadano
GRADE como negativo fraco ou negativo forte (vermelho), 7/7 (100%)
foram abordagens “de baixo para cima”. Do motor 22indicacbes de
intervengdo acima da linha 'vale a pena' oito eram verdes e 14 eram
amarelos: 8/8 (100%) indica¢des verdes (forte positivo) eram ‘de cima para
baixo'. Uma tendéncia semelhante surgiu na analise de eficacia
comparativa de intervencdes funcionais. Das sete indicagbes de
intervencéao funcional acima da linha “vale a pena”, codificadas em GRADE
como forte positivo (verde), 4/4 (100%) foram 'de cima para baixo'. Houve
um pequeno numero de estudos usando Sle a abordagem sensorial para
melhorar a fungédo codificada emGRADE como positivo fraco, mas o0s
estudos tiveram um risco alto de viés e autores de RS recomendaram
interpretar os resultados positivos com cautela (Case-Smith et al.,
2014;Case-Smith et al., 2015; Watling & Hauer, 2015).As seguintes areas
da base de evidéncias se beneficiariam de mais pesquisas: (1) Educacao
dos Pais: Nenhum dos abordagens de educacdo dos pais foram
ineficazes. Desta forma,mais pesquisas valem a pena explorar os estilos
de aprendizagem preferidos dos pais e 0s niveis de apoio necessarios
para gerenciar o estres de criar uma crianca com deficiéncia.Existem
potenciais ganhos financeiros para o sistema de saude compreendendo
completamente as intervencdes efetivas dos pais, porque a intervencgao
fornecida pelos pais é igualmente eficaz e menos dispendioso; (2)
ComparacgOes diretas: comparacoes diretas de diferentes intervencdes

com o objetivo de alcancar os mesmos resultados, em ensaios bem
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controlados com dados de custo-efetividade,permitir que as
determinacfes sobre as melhores praticas sejam feitasa partir de boas
evidéncias e, assim, informar a tomada de deciséo dos pais e formuladores
de politicas; (3) Estudos de comparacdo de 'Dose':. estudos de
comparacdo de 'Dose' usando ensaios de intensidade permitiriam aos
terapeutas ocupacionais informar melhor os pais sobre “quanto” a
intervencédo €o suficiente; e (4) Intervencdes de Participacdo: Existe uma
lacuna clara na base de evidéncias sobre intervencdes que melhorar
diretamente a participacdo da crianca na vida e deve ser o foco de futuros
ECRs e outros rigorosos metodologias. CIMT, Programa Bimanual e
Domeéstico intervencbes de terapia ocupacional foram medidos para
confirmar se eles conferiram ou nao participagcdo ganhos, e 0s ensaios
clinicos ndo demonstraram entre diferencas de grupo (Adair, Ullenhag,
Keen, Granlund &lms, 2015). Esses resultados indicam que ha uma clara
necessidade de desenvolver intervencdes que visem especificamente
participacdo, ao invés de antecipar atividades baseadas intervencdes irdo
conferir ganhos de participacdo amontante. As mudancas na participacao
sao multifatoriais e envolvem fatores individuais, fatores contextuais, a
natureza da atividade de participacdo e o ambiente em que o atividade
esta sendo realizada(lImmsetal.,2017).Qualquer novo intervencao de
participacdo inventada, terd de abordar todos esses fatores para ter
sucesso.

LimitacOes

Nossa revisdo tem varias limitacdes. Primeiro, incluimos apenas SRs e
RCTs porque nosso objetivo era analisar as melhores evidéncia, mas
significa que algumas abordagens de intervencdo foram excluidos e
negligenciados porque nenhum ensaio ou e existiam revisdes. Em
segundo lugar, esta foi uma analise do secundario fontes de dados e viés

de reportagem e viés de publicacdo pode mostar em operagao, porgue 0S
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resultados positivos tém uma maior chance de ser publicado. Esta
evidéncia pode existir sugerindo que algumas intervencdes sao ineficazes
gue estdvamos incapaz de revisar. Terceiro, Nnossos termos de pesquisa
incluiram “terapia ocupacional” e, portanto, terdo excluido outras
intervencbes eficazes usadas por terapeutas ocupacionais, mas nao
inventado ou publicado por terapeutas ocupacionais, por exemplo. ‘Triplo
P' para criancas com PC. Quarto, nosso artigo foi projetado para fornecer
uma visdo geral para os médicos que indicam quais intervencdes sao
eficazes, no entanto, ndo fornecer detalhes suficientes sobre qualquer
intervencdo para orientar administracdo ou treinamento em qualquer
intervencdo especifica.Os médicos precisam consultar diretamente o
artigo citado e mais amplamente na literatura publicada para esta
informacao. Nossas descobertas devem ser interpretadas dentro do

contexto das limitacdes do nosso estudo.

Conclusao

Esta revisdo fornece um resumo de alto nivel delntervencdes de Terapia
Ocupacional Pediatrica. Existem 39 indicacdes de intervencdes eficazes,
oferecendo familias e médicos muitas opcbes para combinar com suas
preferéncias e conhecimentos. O trabalho infantil a base de evidéncias
terapéuticas sugere uma tendéncia crescente para nivel de atividades,
abordagens “de cima para baixo” e educagao dos pais, além das abordagens
“‘de baixo para cima”. La sdo importantes implicacbes éticas de traduzir
essas opcoes eficazes de intervencao de terapia ocupacional baseadas em
evidéncias na pratica clinica para dar as criancas o melhor chance de atingir

seus objetivos.
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Figura 3
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FIGURE 3: Bubble Charts Comparing the Effectiveness of Different Occupational Therapy Indications for Different Diagnoses

PARECER TECNICO CIENTIFICO (DADOS COPILADOS)

Titulo: Método ABA (Applied Behavior Analysis) para transtorno do
Espectro Autista (TEA)

Elaboracdo: Nucleo de Avaliacdo de Tecnologias em Saude / Nucleo
de Evidéncias - Hospital Sirio Libanés (NATS/NEv -HSL).
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8. CONCLUSOES De acordo com os resultados dos ensaios clinicos ran-
domizados existentes até o momento beneficios e riscos do ABA estrutu-
rado para o tratamento de pessoas com TEA, quando comparado a ne-
nhum tratamento, lista de espera, ou outras psicoterapias sao incertos.
Essa incerteza é devida a baixa qualidade metodoldgica e ao alto risco de
viés destes estudos, da heterogeneidade das estratégias utilizadas para
aplicagéo do ABA, da diversidade de desfechos e ferramentas utilizadas
para mensurar os efeitos deste método, a imprecisdo dos resultados nu-
meéricos apresentados e a incompletude das informacdes relatadas nos
ECR incluidos. Diante desta incerteza, é importante discutir a indicacéo
rotineira ou ndo do ABA, considerando ainda outros aspectos como a he-
terogeneidade de sua aplicacdo, a capacidade instalada e a disponibili-
dade de profissionais capacitados no cenario de saude publica e suple-
mentar, a existéncia ou ndo de alternativas ndo farmacoldgicas para com-
por o cuidado oferecido e o desconhecimento sobre os efeitos clinicos do

método também no longo prazo.

Evidéncias sobre a eficacia e sequranca da tecnologia:

Medicamentos como a risperidona e o aripiprazol sdo os dois unicos
medicamentos disponiveis reconhecidos pela Food and Drug
Administration, principalmente  para tratar 0S sintomas
comportamentais desse disturbio. Essas drogas tém eficacia limitada
e alto potencial de induzir efeitos indesejaveis, comprometendo a

adesao ao tratamento.

Risperidona- Autismo Pacientes pediatricos (5 a 17 anos) A dose de
risperidona deve ser individualizada de acordo com as necessidades e a
resposta do paciente. O tratamento deve ser iniciado com 0,25 mg/dia para
pacientes com peso < 20 kg e 0,5 mg/dia para pacientes com peso = 20 kg.
No Dia 4, a dose deve ser aumentada em 0,25 mg/dia para pacientes com
peso < 20 kg e em 0,5 mg/dia para pacientes com peso = 20 kg. Essa dose

deve ser mantida e a resposta deve ser avaliada ao redor do 14° dia. Apenas
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para 0os pacientes que ndo obtiverem resposta clinica suficiente, aumentos
adicionais da dose devem ser considerados. Os aumentos da dose devem
ser realizados em intervalos = 2 semanas em aumentos de 0,25 mg para
pacientes < 20 kg ou 0,5 mg para pacientes = 20 kg. Em estudos clinicos, a
dose maxima estudada ndo excedeu uma dose diéria total de 1,5 mg em
pacientes < 20 kg, 2,5 mg em pacientes = 20 kg ou 3,5 mg em pacientes >
45 kg. Doses inferiores a 0,25 mg/dia ndo se mostraram efetivas nos
estudos clinicos. Doses de risperidona em pacientes pediatricos com
autismo (total em mg/dia) Peso Dias 1-3 Dias 4-14+ Incrementos quando for
necessario aumentar a dose Intervalo Posologico < 20kg 0,25 mg 0,5 mg
+0,25 mg em intervalos = 2 semanas 0,5 mg — 1,5 mg = 20 kg 0,5 mg 1,0
mg +0,5 mg em intervalos =2 2 semanas 1,0 mg — 2,5 mg* * pacientes
pesando > 45 kg podem necessitar de doses maiores; a dose maxima
avaliada foi 3,5 mg/dia. A risperidona pode ser administrada uma ou duas
vezes ao dia. Os pacientes que apresentarem sonoléncia podem se
beneficiar de uma mudanca na administracao de uma vez ao dia para duas
vezes ao dia ou uma vez ao dia ao deitar-se. Uma vez que uma resposta
clinica suficiente tenha sido obtida e mantida, deve-se considerar a reducao

gradual da dose para obter um equilibrio 6timo de eficacia e seguranca.

IV — CONCLUSAO

A sindrome do X fragil € uma condic&o hereditaria que determina
alteracdes no desenvolvimento intelectual e no comporta-
mento. Embora seja considerada a segunda causa mais fre-
quente de retardo mental de origem genética

 Até o momento, ndo existe nenhuma terapéutica que possa suprir a
falta da proteina deficiente na sindrome do X fragil. Dessa forma, o
tratamento se baseia em um trabalho multidisciplinar, com interven-
cOes de pediatra, neurologista, psiquiatra, fonoaudiélogo, psi-
coterapeuta, pedagogo e terapeuta ocupacional. Ndo é possivel
definir de modo genérico a necessidade e a frequéncia de cada

terapéutica.
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O transtorno do espectro do autismo (TEA) é um transtorno do neu-
rodesenvolvimento de base bioldgica, caracterizado por déficits per-
sistentes na comunicacéao e interacao social e padrdes repetitivos e

restritos de comportamento, interesses ou atividades.

 Os sintomas tornam-se aparentes quando as demandas sociais ex-
cedem as capacidades limitadas. A gravidade € determinada pela
deficiéncia funcional e pode ser critica na capacidade de acessar 0s

Servigos.

 Deficiéncia intelectual, transtorno de déficit de atencdo e

hiperatividade e epilepsia sdo comuns em criangas com TEA.

A patogénese do TEA ndo é completamente compreendida. O
consenso geral € que o TEA é causado por fatores genéticos que
alteram o desenvolvimento do cérebro, resultando no fenétipo
neurocomportamental. Fatores ambientais e perinatais Ssao
responsaveis por poucos casos de TEA, mas podem modular

fatores genéticos subjacentes.

J Trata-se de doenca que patogénese ndo é completamente de-

finida e dessa forma o tratamento também ndo é bem definido

« Existem poucos estudos comparando ABA com outros modelos de
tratamento e esses estudos tém limitacdes metodologicas. Aqueles
realizados comparando ABA com um modelo baseado no relaciona-
mento de diferenca de desenvolvimento individual (Floortime) e Tra-
tamento e educacéo de criancas com deficiéncia fisica e comunica-
cao relacionada (TEACCH) nao encontraram nenhuma diferenca na

eficacia
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 As estimativas de prevaléncia variam com a metodologia do estudo

e a populacéo avaliada e variam de 1 em 40 a 1 em 500.

 Programas intensivos de comportamento podem melhorar os sin-
tomas basicos de TEA e comportamentos mal-adaptativos, mas

nao se deve esperar que levem a funcdes tipicas

 Os programas intensivos de comportamento exigem alto grau de in-
tervencéo (por exemplo, 30 a 40 horas por semana de servi¢cos
intensivos individuais por dois ou mais anos e comecando an-
tes dos cinco anos de idade) para obter maiores ganhos. Para re-
comendar este grau de intervencgao o diagnostico deve seguir 0s cri-
térios do DSM, nem todos pacientes necessitam deste grau de in-

tervengcao e nem se beneficiam deste grau de intervengao

« O método ABA demonstra ser eficaz quando comparados com in-
tervencdes de controle (por exemplo, educacao especial), mas néao
esta claro se o ABA é superior a outros métodos de terapia compor-

tamental

/ Ndo foram observados efeitos significativos para medidas de
sintomatologia do  autismo, comportamento  adaptativo,
comunicacéo social ou comportamentos restritivos e repetitivos com

utilizacdo do método Denver

 Na literatura ndo existem dados que comprovem a
eficiéncia/superioridade das terapias pleiteadas em

comparacao com os tratamentos convencionais

v Mais estudos sao necessarios para avaliar a eficacia e seguranca
do tratamento de neurodesenvolvimento para esse fim e, até 13, as

evidéncias atuais nao suportam seu uso rotineiro na pratica.

« ANEXO PARECER TECNICO CIENTIFICO: Método ABA (Applied
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Behavior Analysis) para transtorno do Espectro Autista (TEA)
/Elaboragdo: Nucleo de Avaliagdo de Tecnologias em Saude /
Nucleo de Evidéncias - Hospital Sirio Libanés (NATS/NEv -HSL que

conclui pela incerteza do método e sua aplicacao no TEA

Os relatérios médico envio ao NATS datam 2020/2021 e a

indicacao deve serrevista uma vez que o quadro clinico ja se alterou
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