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RESUMO

A sindrome de Lennox-Gastaut ou sindrome de epilepsia especifica da idade (LGS)
tem como caracteristica as multiplas convulsdes, que sdo causadas por surtos
repentinos e descontrolados de atividade elétrica anormal no cérebro. Pessoas
acometidas deste quadro costumam ter dificuldades motoras e cognitivas. Essa
doenga gera impacto social e econbmico em toda a sociedade. O Cuidador e o
Paciente formam uma unidade de cuidado e a assisténcia de ambos pode melhorar
ou manter a qualidade de vida do paciente. O quadro é dificil de tratar com
medicamentos anticonvulsivantes (ASMs), ndo sabendo-se precisar quais sdo mais
eficazes. Conjugar tratamento medicamentoso com fisioterapéutico pode trazer
efetiva melhora dos sintomas da LGS. O estudo de caso desenvolvido na Clinica
Escola de Fisioterapia Unisales, propbs-se a avaliar o quadro de uma Paciente com
LGS, seu grau de dependéncia funcional e as consequéncias para sua Cuidadora e o
estilo de vida de ambas, utilizando-se do MIF e do SF-36, questionarios de Medida de
Independéncia Funcional e de Qualidade de Vida, respectivamente. A coleta de dados
sobre a doencga, tratamentos facultados e seus resultados preconiza melhor
direcionamento dos familiares, cuidadores e profissionais da saude e a consequente
melhora da qualidade de vida de todos.

Palavras-chave: Sindrome de Lennox-Gastaut. Tratamentos. Dependéncia
Funcional. Qualidade de Vida. Cuidadores.

ABSTRACT

Lennox-Gastaut syndrome or age-specific epilepsy syndrome (LGS) is characterized
by multiple seizures, caused by sudden uncontrolled abnormal electrical activity in the
brain. People affected by this condition usually have motor and cognitive difficulties.
This disease has a social and economic impact in the whole society. The Caregiver
and the Patient form a unit care and the assistance of both can improve or maintain
the patient's quality of life. This scenery is difficult to treat with anticonvulsant drugs
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(ASMs), not knowing exactly which ones are most effective. Combining drug treatment
with physiotherapy can bring effective improvement of LGS symptoms. The developed
studied case at Physiotherapy School Clinic Unisales, propose to evaluate the
condition of a Patient with LGS, her degree of functional dependence and the
consequences for her Caregiver and the lifestyle of both, using the MIF and the SF-
36, Functional Independence Measure and Quality of Life questionnaires, respectively.
The collection of data on the disease, treatments provided and their results advocates
better targeting of family members, caregivers and health professionals and the
consequent improvement in everyone's quality of life.

Keywords: Lennox-Gastaut Syndrome. Treatments. Functional Dependency. Quality
of life. Caregivers.

1. INTRODUGCAO

Atualmente a deficiéncia € definida, de acordo com o Decreto n° 3.298/99, como toda
perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungdo psicoldgica, fisiolégica ou
anatbmica que gere incapacidade para o desempenho de atividade dentro do padrao
considerado normal para o ser humano. Enquadram-se no conceito de deficiéncia os
individuos que apresentam uma ou mais dessas ocorréncias clinicas: presenca de
uma anomalia, defeito ou perda de um membro, érgéo, tecido ou qualquer estrutura
do corpo, inclusive das fun¢gdes mentais. (Conceigao et. al., 2017)

A sindrome de Lennox-Gastaut (LGS), também conhecida como sindrome de
epilepsia especifica da idade, é caracterizada por varios tipos de convulsdes, incluindo
convulsdes de queda. E possivel identificar o quadro através de exame de
encefalograma, que apresenta laudo caracteristico. Trata-se de um tipo grave de
epilepsia que afeta principalmente criangas, e do sexo masculino. Pessoas com esse
quadro costumam ter dificuldades comportamentais e de aprendizagem. (Liberalesso,
2018)

Esta grave epilepsia tem como caracteristica as multiplas convulsées, que séo
causadas por surtos repentinos e descontrolados de atividade elétrica anormal no
cérebro. Tem-se que o quadro é dificil de tratar com medicamentos anticonvulsivantes
(ASMs). A chamada polifarmacia, que consiste na administragdo de dois ou trés ASMs
costuma ocorrer, ja que nao esta claro quais medicamentos sdo mais eficazes.

A causa e o tratamento para LGS nao foi pacificada, tendo ocorrido a divisdo dos
casos em grupos para melhor analise do critério a ser adotado. Cerca de 75% dos
casos sao considerados assintomaticos, implicando uma causa identificavel como
uma malformacgé&o cerebral ou lesdo hipoxico-isquémica (Camfield, 2011). As causas
identificaveis sao geralmente o resultado de um disturbio cerebral estatico; disturbios
metabolicos progressivos sdo extremamente raros. 25% dos casos sédo referentes ao
chamado grupo criptogénico, sem causa aparente e sem precedentes neurolégicos
(Hancock & Cross, 2009). Ocorre que, a denominagéo de criptogénese é altamente
dependente da sofisticagao das investigacdes, e tem-se argumentado que o uso deste
termo deve ser abandonado (Conceigao et. al., 2017).

Apesar de ser um quadro raro, o diagnostico dos pacientes com a LGS costuma ser
critico, com a taxa de mortalidade € 14 vezes maior do que na populagao geral,
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principalmente devido a eventos relacionados a epilepsia. Ainda, 80-90% dos
pacientes tém crises recorrentes. Resta claro a seriedade do tipo de doenca
neurolégica em analise, de maneira que, para melhor planejamento do tratamento, o
paciente deve passar por uma avaliacio inicial que deve observar a deficiéncia, a
incapacidade, o tonus, a forca, o equilibrio, a propriocep¢cdo e a atencdo do
mesmo.(Trigueiro et.al., 2011)

Por fim, tendo em vista a gravidade doenga em analise, bem como a pouca informagéao
sobre o tratamento ndo medicamentoso a ser aplicado a mesma, torna de suma
importancia a utilizagcdo de outras terapias que possam informar e colaborar com a
classe da saude bem como os cuidadores. Assim, o presente artigo busca a analise
de caso a ser descrito, sob a otica da fisioterapia neurofuncional como tratamento da
sindrome de Lennox-Gastaut.

2. REFERENCIAL TEORICO

ETIOLOGIA

Lennox-Gastaut, ou sindrome LGS, é uma encefalopatia epiléptica grave do
desenvolvimento polietiolégica, predominantemente de inicio na infancia, associada a
alta morbidade e mortalidade. Consta ainda, que essa sindrome é responsavel por
aproximadamente 1-10% das epilepsias da infancia. As etiologias da LGS podem ser
sintomaticas com um disturbio cerebral identificavel ou criptogénica sem causas
conhecidas. (He et al., 2018)

E uma encefalopatia epiléptica que consiste em descargas breves
(predominantemente nas regides anteriores) especifica da idade, que caracteriza-se
por picos de ondas lentas no eletroencefalograma (EEG) de vigilia e rajadas ritmicas
rapidas durante o sono, além de atraso psicomotor e disturbios de personalidade.

Conforme citado, a doenca tem como caracteristica a ocorréncia de varios tipos de
convulsdes, principalmente as convulsdes tdnicas, mas também podem ocorrer
convulsdes miocldnicas, atipicas, de auséncia, atdnicas e ténico-cbnicas. (Berg et al.,
2019)

A LGS ocorre mais frequentemente no sexo masculino, e o inicio geralmente ocorre
antes dos oito anos de idade, com pico entre trés e cinco anos de idade. Raramente
foram relatados casos tardios que ocorrem na adolescéncia e inicio da idade adulta.
Cerca de um quinto dos casos sao precedidos pela sindrome de West (uma triade de
espasmos infantis, hipsarritmia e atraso psicomotor) (Amrutkar, 2022)

Atraso psicomotor e sintomas neuropsiquiatricos ocorrem em 90% das pessoas com
sindrome de Lennox-Gastaut. Algumas criangas tém desenvolvimento atrasado antes
do inicio de suas convulsbes como parte de uma condi¢gdo predisponente, por
exemplo, a sindrome de West. No entanto, mesmo nesses individuos, a regresséo do
desenvolvimento € geralmente observada apds o inicio da LGS. A linguagem é
frequentemente afetada com lentiddo na ideacao e expressao, além de dificuldades
de disfungdo motora. (Marques et. al., 2013)
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Disturbios comportamentais graves estdo quase sempre presentes. Ha também uma
tendéncia para a psicose se desenvolver com o tempo. O progndstico a longo prazo
€ ruim; embora a epilepsia melhore, a completa auséncia de crises é rara e
inversamente, os transtornos mentais e psiquiatricos tendem a piorar com o tempo
(Amrutkar, 2022)

As opgbes de tratamento farmacoldgico para LGS sado limitadas e o prognéstico
alongo prazo é ruim. Nenhuma abordagem de tratamento unico demonstrou ser
altamente eficaz e muitos pacientes recebem polifarmacia sem controle adequado das
convulsdes. O manejo da LGS é ainda mais complicado por suas comorbidades
associadas especialmente comprometimento cognitivo e problemas
comportamentais, e a variedade de diferentes tipos de convulsbées que caracterizam
a sindrome.

Tal complexidade pode dificultar a adaptacdo de abordagens terapéuticas para
aquelas sem uma etiologia claramente definida e tratavel. O tratamento
medicamentoso, geralmente ineficaz, faz o uso do Valproato como anticonvulsivante
de primeira escolha, com frequéncia associado a Benzodiazepinicos e, mais
recentemente, o Topiramato. A utilizacdo de vitamina B6, dieta cetogénica e
calosotomia, sdo terapéuticas alternativas de eficacia ainda nao totalmente
comprovada. (Marques et al., 2013)

A falta geral de dados de custo e utilizagdo de saude para LGS é provavelmente
devido a sua baixa prevaléncia e diferentes etiologias subjacentes, e a falta de
informagdes de saude capturadas adequadamente em registros/bancos de dados
meédicos. Além disso, a Classificagao Internacional de Doengas, 102 Reviséo (CID-10)
nao incluia um codigo especifico para LGS. A versao da CID-11 (emitida em 2022)
incluiu o codigo para LGS (8A62.1 sindrome de Lennox-Gastaut), embora se acredite
que a ampla adogao e implementagédo do cédigo possa levar pelo menos mais uma
década, e talvez até mais tempo para produzir dados para pesquisa.

A etiologiada LGS foi dividida em dois grupos. Estima-se que cerca de 75% dos casos
sejam sintomaticos implicando uma causa identificavel, como uma malformagao
cerebral ou lesdo hipdxico-isquémica. As causas identificaveis sdo geralmente o
resultado de um disturbio cerebral estatico; disturbios metabdlicos progressivos séao
extremamente raros. O criptogénico grupo (sem causa aparente e sem precedentes
neurolégicos) pode representar aproximadamente 25% dos casos. Existem trés
fatores que continuam a dificultar nossa compreensao: falta de um modelo animal,
pouco progresso na compreensdo das contribuicbes genéticas e a multiplicidade de
etiologias. (Camfield, 2011).

De acordo com Amrutkar (2022) a sindrome de Lennox-Gastaut é responsavel por
aproximadamente 2-5% de todas as epilepsias infantis, mas € responsavel por
aproximadamente 10% dos casos de epilepsia que ocorrem antes dos cinco anos de
idade. E Montouris (2011) reforca afirmando que o comprometimento da fungéo
cognitiva é observado em 20-60% dos pacientes no inicio da LGS; 75-95% dos
pacientes demonstram deterioragdo cognitiva, que pode se manifestar como
processamento de informagao prolongado e reagao retardada a estimulos. Muitos
pacientes com LGS podem desenvolver disfungdo comportamental e problemas
psiquiatricos.
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O crescimento inicial de uma crianga com LGS esta associado a deterioragédo cognitiva
real ou simplesmente a estagnacado ou dano cerebral progressivo versus falha no
desenvolvimento cerebral. As habilidades cognitivas podem flutuar de acordo com a
frequéncia das crises. (Camfield, 2011)

O decrescimento geralmente é observado apenas apds o inicio das convulsées e
ocorre na forma de atraso no desenvolvimento, deficiéncia intelectual, diminuicdo da
capacidade de aprendizado e problemas comportamentais. Esse decrescimento é
observado na maioria dos pacientes e piora com a idade. A memoria e a cognigao
ainda podem estar normais em até 20% dos pacientes, mas esses pacientes
apresentam atraso no processamento de informacgdes. Pacientes com esse quadro,
apresentam regressao psicomotora, que significa perda de habilidades previamente
adquiridas. Os problemas de comportamento incluem irritabilidade, hiperatividade e
psicose. (Gavim et al., 2013)

As vezes, é dificil diferenciar convulsdes de problemas comportamentais. A maioria
dos pacientes acaba por ter uma deficiéncia cognitiva e encefalopatia estatica. A
incidéncia da sindrome de Lennox-Gastaut (LGS) é estimada em 0,1 a 0,28 por
100.000 pessoas por ano, a prevaléncia ao longo da vida na idade de dez anos ¢é de
0,26 por 1000 criangas. Embora rara, representa 1-10% das epilepsias da infancia e
1-2% de todos os pacientes com epilepsia. As pessoas do género masculino tem uma
taxa de maior afetagao. (Berg et.al, 2018)

EPIDEMIOLOGIA

Estima-se que cerca de 70 milhdes de pessoas em todo o mundo sofram de epilepsia,
das quais mais da metade estdo em idade pediatrica. E, portanto, uma patologia
neurologica relativamente frequente nas criangas, que afeta a qualidade de vida dos
doentes e das suas familias e que gera um impacto significativo tanto a nivel social
como econdmico nos sistemas de saude (Malaga et al., 2019)

De acordo com portaria conjunta n° 17, de 21 de junho de 2018 A epilepsia € uma
doenga que se caracteriza por uma predisposigao permanente do cérebro em originar
crises epilépticas e pelas consequéncias neurobioldgicas, cognitivas, psicolégicas e
sociais destas crises. Estima-se que a prevaléncia mundial de epilepsia ativa esteja
em torno de 0,5% a 1,0% da populacdo. A prevaléncia da epilepsia difere com as
diferentes idades, géneros, grupos étnicos e fatores socioecondmicos. (Ministério da
saude, 2018)

Ndo ha uma definicdo unica e universalmente aceita para “epilepsia”, sendo um
conceito que tem sofrido alteragdes nos ultimos anos, acompanhando a constante
evolucdo da neurociéncia. Crise epiléptica pode ser definida como um evento
transitorio, paroxistico e involuntario, que se manifesta por sinais e sintomas motores,
sensitivos, sensoriais, autondmicos, psiquicos, com ou sem alteracao da consciéncia,
decorrente de atividade neuronal sincrona e excessiva no tecido cerebral. (Pereira,
2021)

Doencas neuroldgicas afetam 1 bilhdo de pessoas no mundo todo, diz OMS. Segundo
a pesquisa realizada pela OMS em 2007, no levantamento intitulado "Doencas
Neuroldgicas: Desafios de Saude Publica" diz que o atendimento neuroldgico deve
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fazer parte da assisténcia basica de saude, para que deficiéncias ndo-detectadas
sejam diagnosticadas e tratadas. (Gavin et. al., 2013)

Segundo Amrutkar (2022) a sindrome de Lennox-Gastaut é responsavel por
aproximadamente 2-5% de todas as epilepsias infantis, mas € responsavel por
aproximadamente 10% dos casos de epilepsia que ocorrem antes dos cinco anos de
idade. A incidéncia de LGS é estimada em 0.1 a 0.28 por 100,000 habitantes. Em
criangas, a incidéncia é estimada em 2 por 100,000. O predominio geral é de cerca
de 26 por 100.000 pessoas. LGS €& mais comum em homens do que em
mulheres. Nao ha relatos sobre diferencas raciais. Como a lesao cerebral difusa é
responsavel pela maioria dos casos, criangas com problemas de desenvolvimento
e/ou intelectuais sdo mais frequentemente diagnosticadas com LGS.

TRATAMENTO MEDICAMENTOSO

O controle das crises de convulsbes € realizado através de medicamentos que
ajudam, mas até certo momento.

As convulsdes geralmente sao refratarias, de distintos tipos e precisam de varios
medicamentos. O controle das convulsdes tbnicas e atbnicas geralmente recebe
prioridade devido a quedas e acidentes associados. Complicagbes surgem
frequentemente porque, quando um medicamento controla um tipo de convulsdo, ele
pode causar ou piorar outro tipo de convulsdo ja existente. Por exemplo, a
carbamazepina (medicamento para controle de convulsdes) pode piorar os ataques
de queda. Assim, conhecer os tipos de crises torna-se importante. Varios
medicamentos foram aprovados para LGS: felbamato, lamotrigina, rufinamida,
valproato, benzodiazepinicos, topiramato, recentemente, solucido oral de canabidiol,
valproato, lamotrigina e topiramato s&o os considerados medicamentos de primeira
linha para LGS. (Malaga et. al, 2019)

TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO

Nos termos ja explicados, a gravidade da doenga torna imperativo o planejamento do
tratamento a ser adotado.

A avaliacdo inicial deve verificar se o paciente esta apto a ser tratado com os
medicamentos anticonvulsivantes (ASMs), ja que, nem sempre o referido pode ser
submetido ao mesmo sem risco de agravamento de caso, ou mesmo risco de vida.
Assim, observada deficiéncia, incapacidade, tonus, for¢a, equilibrio, propriocepgao e
atencado do paciente, é interessante que se analise a possibilidade de adocao de
terapia ndo medicamentosa, que diversifique nos métodos e efeitos dos usualmente
aplicados, para eficaz assisténcia ao paciente e seus familiares. (Hancock et. al, 2013)

Na opcéo pela terapia ndo medicamentosa — isolada ou conjugada ao medicamento -
a avaliagao do fisioterapeuta compreende os métodos e técnicas de prévio diagndéstico
e avaliagdo do paciente tendo por finalidade detectar o real estado deste. A partir de
entdo, é possivel prescrever a técnicas que podem ser desenvolvidas, de acordo com
0s objetivos a serem alcangados mediante as condigdes clinicas do paciente.

A partir do relato que sera apresentado, tem-se a fisioterapia neurofuncional como
tratamento da sindrome de Lennox-Gastaut. Fisioterapia tem como principal objetivo
trazer uma melhora dos sintomas aos quais a SLG provoca, ja que, € uma doenga que
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nao tem cura. A fisioterapia motora tras varios beneficios ao paciente. Estes sao de
grande importancia para que o portador da sindrome possa ser estimulado a
desenvolver as posturas possiveis de serem alcangadas. (Marques et al., 2013)

A Fisioterapia tem uma grande importancia no quadro patolégico tentando tratar ou
diminuir o maximo possivel as sequelas acometidas/instaladas através dos seus
meétodos e técnicas.

O Tratamento de Desenvolvimento Neurologico, trata-se da cinesioterapia concentra-
se nas reacdes posturais e nos reflexos anormais presentes em muitas pessoas com
déficits neuroldgicos. Tem como objetivo em controlar e modificar os padrdes de
movimento e posturas indesejados, estimulando a crianga a realizar o movimento mais
préoximo do seu normal. Esses movimentos s&o ativados e controlados pelo
fisioterapeuta com o desejo de mobilizar ativamente articulagbes, controlando o ténus
e aumentando a for¢ga muscular

O tratamento através do Conceito Neuroevolutivo Bobath foi iniciado na década de
1950 por Karel e Berta Bobath que desenvolveu o tratamento do
Neurodesenvolvimento. Este Conceito visa a facilitacdo do movimento normal,
mediante a utilizacdo de “pontos-chave de controle”. A indugdo da atividade dos
segmentos afetados favorece a aprendizagem do movimento adequado e funcional e
a inibicdo de padrées anormais de sinergismo espastico, com o menor esforgo
possivel. O objetivo desta técnica é incentivar e aumentar a habilidade da crianga de
mover-se funcionalmente da maneira coordenada (Pereira et al., 2021)

Bobath desenvolveu o tratamento do Neurodesenvolvimento, que tem como conceito
de observar, examinar e interpretar o desenvolvimento motor, propondo a facilitacéo
do movimento natural por meio da utilizagao de “pontos chave de controle”; empregou
para isso uma inibicido dos padrbes posturais anormais, oferecendo ao paciente um
aprendizado dos movimentos normais. A técnica tem como intuito, de incentivar e
aumentar a habilidade da crianca de mover-se funcionalmente da maneira
coordenada. (Lira et al., 2018)

Ensinar o paciente a suas fases de adaptagdes desde o ganho do controle de
pescogo, tronco, ensinara rolar, arrastar, engatinhar, ficar semi ajoelhado, ajoelhado,
ficar em pé com apoio até a marcha. E necessario trabalhar a parte respiratéria a fim
de evitar ou amenizar as deformidades que possam estar instaladas através de
exercicios respiratorios, alongamentos e mobilizagcbes passivas associados a
respiragao. (Pereira et al., 2021)

O tratamento deve ser iniciado sempre com os estimulos, seguindo a ordem de
extensdo de cabeca e tronco. Assim, estimula-se que o paciente consiga ter extensao
cervical, promovendo um possivel tratamento as sequelas e mesmo reducgao, através
desta técnica.

O déficit dos musculos respiratérios de pacientes portadores de LGS sao bastante
comuns, por isso o terapeuta se vé obrigado a fazer o uso novas de técnicas e
manobras eficazes para melhorar a agao destes musculos (Pereira et al., 2021)

O método FNP (Facilitagdo Neuromuscular Proprioceptiva) tem como objetivo ter
ganhos funcionais visando o paciente como um todo, através da melhora do
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sistema neuromuscular com estimulos nos receptores periféricos e
proprioceptores das articulacdes e musculos. Trabalha-se com técnicas de irradiagao
e inibicdo com movimentos ritmicos em diagonais que respeitam as limitagcbes
musculoesqueléticas e se tornam funcionais para melhora das atividades de vida
diaria. Para ocorrer um aprendizado motor e aumento na contragcdo muscular, os
padrdes de movimento envolvem resisténcia para maximizar os ganhos.

QUALIDADE DE VIDA DE PESSOAS COM DOENCAS NEUROLOGICAS E
SEUS CUIDADORES

De acordo com a rede de cuidados a pessoa com deficiéncia instituida por meio
da Portaria de Consolidacdo n° 3/GM/MS de 28 de setembro de 2017 (Origem:
Portaria n° 793 de 24 de abril de 2012), a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia, no ambito do SUS, parte da necessidade de ampliar, qualificar e
diversificar as estratégias para a atencao as pessoas com deficiéncia fisica, auditiva,
intelectual, visual, estomia e multiplas deficiéncias, por meio de uma rede de servigos
integrada, articulada e efetiva nos diferentes pontos de atencdo para atender as
pessoas com deficiéncia, assim como iniciar precocemente as agdes de reabilitacao
e de prevencao precoce de incapacidades.

A habilitagao/reabilitagdo da pessoa com deficiéncia compreende um conjunto de
medidas, acgdes e servigos orientados a desenvolver ou ampliar a capacidade
funcional e desempenho dos individuos, tendo como objetivo desenvolver
potencialidades, talentos, habilidades e aptiddes fisicas, cognitivas, sensoriais,
psicossociais, atitudinais, profissionais e artisticas que contribuam para a conquista
da autonomia e participagao social em igualdade de condigdes e oportunidades com
as demais pessoas. Nesse sentido, prevé uma abordagem interdisciplinar e o
envolvimento direto de profissionais, cuidadores e familiares nos processos de
cuidado.

As acgdes e servicos de reabilitacdo podem ser ofertadas em qualquer ponto de
atencao da rede publica de saude. No entanto, sdo nos Servigos Especializados em
Reabilitagdo, como Centros Especializados em Reabilitagdo (CER), onde se
concentra a oferta dessas acgbes. Estes servicos sdo em geral, de abrangéncia
regional e qualificados para atender as pessoas com deficiéncia. As equipes
multiprofissionais sdo compostas por diversas categorias, como: Assistentes Sociais;
Enfermeiros; Fisioterapeutas; Fonoaudidlogos; Médicos; Psicélogos; Terapeutas
Ocupacionais, entre outros. O Ministério da Saude tem buscado investir em
estratégias que promovam a ampliacdo e qualificacdo da oferta de ag¢des e servigos
de reabilitacdo, de forma regionalizada, visando garantir o acesso oportuno a
reabilitacdo e promovendo maior qualidade de vida e inclusdo social as pessoas com
deficiéncia. (Ministério da Saude, 2017)

No que tange aos cuidadores, € “exigido” socialmente que participe cada vez menos
de atividades sociais, seja capaz de resolver problemas e passe por varios momentos
de estresse em funcdo dessa rotina de vida. Devido ao nivel de envolvimento e
cuidados com o paciente, € levado a nido prestar atengcdo nas suas préprias
necessidades pessoais, assim, os problemas de natureza emocional e fisica podem
ocorrer, manifestando sintomas como tensdo, constrangimento, fadiga, estresse,
depressao e alteragao da autoestima (Trigueiro et al., 2011)
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Pais de criangas com deficiéncia (seja fisica ou mental) evidenciam frequentemente
exaustao e estresse referente a prestagao de cuidados ao seu filho, o0 que demonstra
a auséncia de qualidade de vida desses cuidadores. Os cuidados informais que séo
prestados referem-se ao fornecimento direto de servigos de apoio nas atividades
basicas de vida diaria (ABVD) e atividades instrumentais de vida diaria. No entanto, a
compreensao da prestacdo de cuidados informais ndo deve seguir somente as
atividades de vida diaria, mas também a vertente emocional e afetiva. (Lourenco,
2010)

3. METODOLOGIA DA PESQUISA

Trata-se de um estudo de caso desenvolvido na Clinica Escola de Fisioterapia, no
periodo de fevereiro a junho de 2022. A paciente é do género feminino, possui dez
anos de idade e apresenta diagndstico de Sindrome Lennox Gastaut.

ApoOs a assinatura pelo responsavel legal do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido a paciente foi incluida no estudo.

A avaliacdo da coleta de informagdes sobre a patologia e as habilidades que a
paciente apresenta foi utilizada com o objetivo de se obter informagbes e
direcionamentos para os familiares e profissionais da saude. O estudo de caso possui
metodologia classificada como aplicada, buscando através da aplicagdo pratica de
conhecimentos e/ou experiencias uma alternativa de melhora ou mesmo solugao de
problemas.

Para avaliagdo da Qualidade de Vida (QV) do cuidador foi utilizada a SF-36 que é
definido como um instrumento traduzido e validado no Brasil, que contem 36 itens que
dao pontuagdes em oito dimensdes da qualidade de vida: Capacidade Funcional (CF);
Aspectos Fisicos (AF); Dor (D); Estado Geral da Saude (EGS); Vitalidade (V);
Aspectos Sociais (AS); Aspectos Emocionais (AE); e Saude Mental (SM). A pontuagao
varia entre 0 e 100 pontos, que determinam a pior e a melhor QV possivel, na devida
ordem. (Nickel et al., 2010)

Para a avaliagdo da independéncia funcional foi utilizada o questionario MIF (Medida
de Independéncia Funcional), que é instrumento de avaliagdo: um indicador de base
da importancia da incapacidade, podendo ser modificada durante a reeducacgao/
readaptacao.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO - DESCRIGAO DO CASO

A genitora relatou que obteve uma gestacdo de 36 semanas e um parto normal sem
nenhuma intercorréncia. A paciente foi diagnosticada com 07 (sete) meses com
sindrome de West, e posteriormente, precisamente aos 6 anos com a Sindrome
Lennox Gastaut. A mesma iniciou o tratamento medicamentoso com Gardenal,
Topiramato e Tegretol (medicamentos com propriedades anticonvulsionantes ou
antiepiléticas) a época da descoberta de seu quadro, e iniciou fisioterapia com 01 (um)
ano de idade na APAE e na Emescan. Através dos dois tratamentos a paciente
comecgou a engatinhar e aos 04 (quatro) anos, mesmo com dificuldade motora
comecgou a andar.
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Atualmente faz uso continuo de: 1. Vigabatrina - 500 ml x dois compridos de 8/8hs; 2.
Lamotrigina - 50 ml x um comprimido de 8/8hs; 3. Nitrazepam - 5 ml x dois
comprimidos de 8/8hs; 4. Acido Volproico - 7 ml de 8/8hs (medicamentos com
propriedades anticonvulsionantes) ; 5. Piemonte (para tratamento de bronquite) —uma
vez ao dia de manha, além de fisioterapias 2 (duas) vezes por semana na Clinica
Escola de Fisioterapia da Unisales.

Na primeira sessao, apds avaliagdo da Paciente, o diagnéstico fisioterapéutico foi
elaborado constatando a diminuicdo da mobilidade pélvica e escapular, atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, déficit de equilibrio, controle postural, fraqueza
dos musculos flexores e extensores do pescoco.

Durante as sessdes foram realizados exercicios com a bola Bobath para trabalho de
coordenacgao e estimulo neuropsicomotor, além de caminhada pela Clinica para a
estimulagdo postural e auxilio da biomecéanica de caminhada. Foi feito ainda, uso de
objetos sensoriais para estimulo muscular para auxilio no tdbnus da sustentagao
cervical.

Disposto o questionario MIF (Medida de Independéncia Funcional) foi verificada uma
pontuacgao total de 20 pontos, que exibe o grau de dependéncia funcional da paciente
e evidencia a imperatividade da manutencao da reabilitagdo neurofuncional. (Wiethan
et al. 2022)

MIF PONTOS
Autocuidado 6

Controle dos 2
esfincteres

Mobilidade 3
Locomocgao 2

Cognigao Social 3

Comunicagao 4

Total 20

Tabela 1.0 relacionada a Medida de Independéncia Funcional

Aponta-se que, quando o resultado € inferior a 36 pontos significa que o individuo &
totalmente dependente em suas tarefas. O resultado entre 36 e 108 pontos determina
dependéncia modificada, que mesmo necessitando de ajuda técnica, este € capaz de
realizar suas atividades. E uma pontuacdo acima de 108 pontos, corresponde a
independéncia em todos os itens da escala. (Curzel et al., 2013)

Com relagao a dependéncia funcional de acordo com a MIF a paciente apresentou
nivel de dependéncia completa.

Segundo resultados apontados pela MIF, a paciente apresentou grandes dificuldades
em todas as categorias: Cuidados Pessoais 6, quesito controle esfincteriano
apresentou total dependéncia, com escore 2. Em relagdo a categoria Mobilidade o
escore foi 3, no dominio locomogao apresentou score 2, e no que diz respeito a
comunicacao, a paciente também apresentou seu escore de 4 pontos em todas as
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questdes, pois necessitava de supervisido para realizacdo das tarefas. O quadro
sugere, portanto, a presenga de altos déficits funcionais, configurando dependéncia
completa, conforme a tabela 1.0.
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O questionario padronizado Short Form Health Survey 36 (SF-36) — também
explorado no presente estudo - € uma ferramenta importante para avaliagdo da
qualidade de vida. E constituido por 36 perguntas, uma que mede a transigdo do
estado de saude no periodo de um ano e ndo é empregada no célculo das escalas, e
as demais que sao agrupadas em oito dominios. As pontuagdes mais altas indicam
melhor estado de saude.

O SF-36 foi instruido para proporcionar um perfil de escores util para a compreensao
das diferencas populacionais nos status de saude fisica e mental, nas doencas
cronicas e outras condi¢gdes meédicas, e para avaliacdo do efeito dos tratamentos sobre
o estado de saude geral.(Laguardia et al., 2013)

T —

Resultados da Pontuagiao SF-36

Escala

Pontuacdo Resultado

funcionamento fisico

50%

Limitacdes do papel devido a salde fisica

0%

Limitacdes do papel devido a problemas emocionais 0%
Energia/fadiga 30%
Bem-estar emocional 64%
Funcionamento social 37,5%
Dor 57,5%

Salde geral 20%

Tabela 2.0 relacionada a Medida de Independéncia Funcional

Através do questionario SF36, entende-se que tanto o paciente quanto o cuidador,
necessitam de grande atengao e cuidado.

O cuidador é necessario para a recuperacao bem-sucedida das criangas portadoras
de deficiéncias neurolégicas e, constantemente, é colocado em segundo plano
durante o tratamento. E ele que se mantém a maior parte do tempo em torno da
pessoa a ser cuidada, cuida das suas necessidades basicas em periodo integral
(higiene, alimentagdo, movimentacédo), além de ser o principal responsavel pelo
suporte emocional e afetivo da criangca. (MARQUES et al., 2016)

Verificando os resultados das avaliagdes pelo SF-36 aplicados ao caso da Paciente,
observa-se um declinio em varios escores de qualidade de vida. Esses dados
apontam em conformidade com os indices de qualidade de vida entre cuidadores e
individuos com deficiéncia, demonstrando a sobrecarga destes responsaveis durante
a execucao dessas tarefas.

No SF-36 os dominios variam de 0 a 100, onde O é pior e 100 € melhor. Pela tabela
2.0 — aplicada a Paciente e sua Cuidadora - todos os critérios concluem pela
necessidade de atencéo a responsavel, que demonstra sobrecarga da vida cotidiana.

Levando em consideragdes os resultados exibidos, restou evidente que a Paciente
possui total dependéncia de um responsavel e que sua Cuidadora teve pontuagdes
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negativas elevadas. Este resultado esta relacionado aos aspectos mais limitantes da
Sindrome Lennox Gastaut: déficit motor, acompanhado de disturbios cognitivos, que
exige maior demanda dos responsaveis em termos emocionais, fisicos, sociais e
financeiros, além de exclusividade de tempo empregado na rotina diaria.

Ademais, € possivel afirmar, que a paciente teve melhora de seu quadro por meio do
tratamento medicamentoso e fisioterapéutico com a diminuigao das crises e ganhos
motores.

5. CONSIDERAGOES FINAIS

Os resultados obtidos pelo questionario MIF demonstram que a Paciente com
Sindrome de Lennox Gastaut apresenta um grau dependéncia total em suas tarefas,
principalmente no que diz respeito a locomogao, comunicagdo e controle dos
esfincteres. Em relagao a Cuidadora, conclui-se que a maioria dos dominios do SF-
36 estavam alterados, mostrando uma baixa qualidade de vida da mesma em razao
das altas demandas da possuidora da Sindrome. Este resultado se deve as piores
condi¢cdes neuropsicomotoras apresentadas por criangas com Lennox Gastaut, quais
sejam: distubios cognitivos associados ao comprometimento motor. Uma das
principais razdes para este argumento € que a crianga e o cuidador formam uma
“‘unidade de cuidado”. Assim, sua saude psicoloégica ou estresse apresentam grande
concordancia. Em outras palavras, a saude, fisica e psicolédgica, do cuidador pode
melhorar ou ao menos manter a qualidade de vida do paciente.

Por fim, ademais os resultados negativos que tem relagdo com a qualidade de vida da
Paciente e sua Cuidadora, demonstra-se que o resultado do diagndstico precoce da
doenga, receituario medicamentoso adequado e fisioterapia conjugada, resultam em
uma melhora no quadro da Sindrome, sendo possivel ndo apenas impedir a evolugao
dos sintomas graves da mesma, mas que o paciente acometido da LGS desenvolva
habilidades motoras ao longo de sua vida, o que é de fundamental importancia para
melhora do estilo de vida de todos que circundam esta, mas principalmente de quem
forma a chamada “unidade de cuidado” junto a mesma, sua Cuidadora.
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