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APRESENTACAO

Entender o que é a Educacdo Especial e como ela é fundamental para o
desempenho dos alunos com necessidades especiais € decisivo para mudar 0s
rumos da educacdao como um todo, visto que a Educacao Especial é uma realidade
nas mais diversas escolas.

Frente a esse desafio, colocado aos docentes que atuam em todos 0s niveis
e a toda a comunidade escolar, o e-book intitulado “Politicas Publicas na Educacéao
Brasileira: caminhos para a incluséo - 2” traz contribuicoes para leitores que se
interessem por conhecer alternativas, experiéncias e relatos de quem se dedica ao
estudo do tema.

Esta obra se organiza em 4 eixos: inclusdo e educacao especial, educacao
especial e legislacéo, estudos culturais e inclusdo social e o uso da tecnologia para
educacgédo especial.

O primeiro eixo aborda estudos sobre os desafios e reflexdes onde Educacéao
Especial perpassa enquanto uma modalidade de ensino; e apresenta artigos que
envolvem estudos sobre pessoas com surdez, superdotacdo ou altas habilidades
e deficiéncia visual, além de artigos sobre o ensino na Educacéo Basica, Ensino
Superior e gestao e inclusao.

No segundo eixo, 0s textos versam sobre a analise de alguns documentos
oficiais acerca da Educagao Especial e seus reflexos no cotidiano das escolas.

No terceiro, traz artigos que abordam temas sobre a educacédo e seu valor
enquanto instrumento para a incluséo social; e por fim, aborda o uso das tecnologias
na melhoria das estratégias de ensino na Educacéao Especial.

Certamente, a leitura e a analise desses trabalhos possibilitam o conhecimento
de diferentes caminhos percorridos na Educacao Especial, e favorecem a ideia de
que é possivel ter uma educacao diferenciada e de qualidade para todos.

Michélle Barreto Justus
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CAPITULO 16

O USO DA TECNOLOGIA ASSISTIVA PARA
A PERMANENCIA DO ALUNO COM ATAXIA
ESPINOCEREBELAR NA ESCOLA

Larisse Junqueira Mendes de Carvalho
Doutoranda e mestre no Programa Saude,
Interdisciplinaridade e Reabilitacdo na Faculdade
de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual
de Campinas. Especialista em Psicopedagoga
pela Pontificia Universidade Catélica de Minas
gerais-Pocos de Caldas. Coordenadora técnica e
pedagdgica do Centro de Reabilitacao da Adefip
Pocos de Caldas. Email: larissemendes51@gmail.
com.

RESUMO: Aataxiaespinocerebelar (AEC) éuma
doenca autossOmica neurolégica progressiva
que provoca a degeneracdo do cerebelo,
diferindo na etiologia, curso e envolvimento
associado. As
estratégias de tratamento podem incluir terapia

do sistema nao cerebelar

definitiva, tratamento sintomatico e prevencao
das complicagdes, recursos de reabilitacdo
e de apoio. Ainda ndo foi encontrado pela
ciéncia nenhum medicamento capaz de tratar
as ataxias progressivas, porém as intervencoes
sintomaticas e de reabilitacdo podem melhorar
a qualidade de vida dos pacientes quando
eles jA& comecam a apresentar desordens
neurovegetativas. O presente estudo foi feito
com base na observacdo de um adolescente
de 17 anos e 10 meses que ja manifestou
os sintomas da AEC e faz uso de tecnologia
assistiva como forma de melhorar a qualidade
de vida e execucédo das atividades de vida
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diaria, principalmente na escola, umavez que as
dificuldades fisicas se tornaram permanentes.
Assim, com o uso do computador, do tablet, do
mobiliario adaptado, entre outros, sem duvida
as condicbes de permanéncia na escola se
tornaram mais simplificadas, funcionais e
fundamentais para que o aluno possa interagir
com os colegas e aprender com o professor.

PALAVRAS-CHAVE: Ataxia Espinocerebelar.

Tecnologia Assistiva. Inclusao Escolar.

INTRODUCAO

A ataxia espinocerebelar (AEC) é uma
doencagenética hereditaria neurodegenerativa
caracterizada por anormalidades no
funcionamento do cérebro. Representa um
grupo variado de desordens relacionadas é
normalmente herdada como uma caracteristica
dominante. As pessoas que sao afetadas pela
AEC desenvolvem uma doenca degenerativa
que afeta o cerebelo, localizado atrds do
tronco cerebral. Aos poucos, essas pessoas
vao sentindo uma atrofia progressiva ou
perda de massa muscular, a coluna se atrofia,
levando potencialmente a espasticidade.
(FERNANDES et al., 2007).

As ataxias podem ser de origem genética
(hereditaria) ou adquirida quando decorrentes
de efeitos ambientais,

tumores, doencas
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neuroimunolégicas. Formam um grupo heterogéneo de doengas que podem ser
subdivididas em dois grupos: as autossdmicas recessivas, quando 0s sintomas
aparecem antes dos 20 anos de idade (ataxia de Friedreich, que é a ataxia recessiva
de maior prevaléncia no mundo); e as autossémicas dominantes quando se manifesta
na vida adulta, porém pode ter inicio precoce. Atualmente existem cerca de 37 AEC
descritas na literatura.

Trata-se de um transtorno fisicamente devastador que envolve a perda
progressiva da capacidade da pessoa em conseguir coordenar os seus movimentos,
bem como as complicagcdes emocionais que irdo acompanhar essas perdas, ja que
as mudancas de estilo de vida seréo grandes. Os efeitos adversos da doenca podem
afetar as maos, as pernas e a fala da pessoa. (FERNANDES et al., 2007).

Rosa (2013) também cita algumas caracteristicas: disartria e ataxia de
marcha seguida por sinais piramidais como nistagmo (movimento oscilatorio e/ou
rotatério do globo ocular), oftalmoplegia (paralisia dos musculos do olho), amiotrofia
(atrofia do tecido muscular), hipo/arreflexia+ (leséo do segundo neurdnio motor),
comprometimento no planejamento e execucdo dos movimentos voluntarios de
tronco e membros devido a lesdo cerebelar, dificuldade no controle do movimento
fino e manipulagao de objetos, entre outros.

Existem varios tipos de AEC conhecidos com um grande numero de diferentes
mutacbes. Essas mutacdes sdo causadas pelos diferentes cromossomos que
existem nos genes que causam a AEC.

Para Zeigelboim et al. (2011):

A identificacédo de um paciente portador de AEC realiza-se pela multiplicidade de
formas clinicas e associacdes frequentes que podem ocorrer com a evolucéo da
doenca. Atualmente foram diagnosticados 30 tipos de AEC, dos quais, o tipo 2
(caracterizado por atrofia cerebelar e presenca de neuropatia periférica) e o tipo
3 (caracterizado por atrofia de cerebelo, ponte, globos palidos, lobos frontais e
temporais), sdo as formas mais comuns, segundo estudos com neuroimagem.
O tipo 3 é o mais comum no Brasil e a gravidade das manifestacdes clinicas e
a idade de inicio dos sintomas dependem de qual genitor o alelo expandido é
herdado. (ZEIGELBOIM et al., 2011, p. 184).

Pérez et al. (2011) fizeram um estudo sobre a presenca da ataxia cerebelar
em Cuba, verificando que este é um pais com as maiores taxas de prevaléncia
e incidéncia das ataxias hereditarias. Isto constitui um grave problema de saude
que motivou a criagdo de um centro para investigacao e reabilitacdo das ataxias
hereditarias em Holguin. O levantamento realizado pelos autores verificou que as
taxas de prevaléncia da doenca continuam constate ha 40 anos, atingindo a ilha
de forma homogénea sendo que uma mutagdo da AEC tipo 2 é responsavel por
60% da variabilidade fenotipicas enquanto que os outros 40% se deve a fatores
modificadores genéticos e/ou ambientais.

Essa doenca ndo ataca mais um sexo que outro, ambos s&do afetados como
quase todas as doencas autossémicas dominantes. A idade inicial mais afetada é
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por volta dos 20 aos trinta anos, no entanto, no presente trabalho, D. tem apenas 17
anos e 10 meses e ja apresenta a doenca. Estudos demonstram que, como a doenca
€ transmitida de pai para filho, as criangcas podem ser mais severamente afetadas
em idades mais precoces que seus pais, ja que no caso do estudo presente, D.
apresentou a doenca bem mais cedo que sua méae. Além disso, a sua evolucao
degenerativa esta ocorrendo de forma rapida. Porém, n&o se consegue prever em
que idade ela se manifestara nem como aparecerao os sintomas e nem como eles
evoluirdo. Ha, inclusive casos raros envolvendo pessoas que nao desenvolveram
nenhum sintoma. (ZEIGELBOIM et al., 2011).

Cada uma das variacboes da AEC pode apresentar perdas diferentes, tais como
perda da visdo em uns e em outros nao, outros podem apresentar movimentos
oculares lentos, deméncia, entre outros. Porém, em geral, todos irdo apresentar falta
de coordenacéo e equilibrio, perturbacéao na marcha, falta de controle muscular nos
bracos e nas pernas, atrofiando ou degenerando o cerebelo e, por vezes, afetando
a coluna vertebral. (FERNANDES et al., 2007).

As formas mais comuns de ataxias hereditarias sdo a doenca de Machado-
Joseph e a ataxia de Friedrich. (TEIVE, 1997).

No entanto, a ataxia pode ser também adquirida como em caso de acidente
vascular cerebral (AVC), tumores, alcoolismo, esclerose multipla, distarbios
metabdlicos, deficiéncias de vitaminas e neuropatias periféricas.

O diagndstico pode ser feito com base em exames genéticos ou ressonancia
magnética e a partir da deteccdo da doenca em um membro, outros devem ser
testados.

Ainda nao se descobriu uma cura para as ataxias hereditarias, apenas o uso
de alguma medicacéo pode ser feito para melhorar os disturbios de degluticéo e de
marcha. (FERNANDES et al., 2007).

Atecnologia assistiva pode ajudar as pessoas com ataxia em suas atividades de
vida diaria, por meio de adaptacdes especificas e vinculadas as terapias motoras que
por sua vez, melhoram a qualidade de vida desses pacientes.O acompanhamento
de um neurologista também é importante assim como de um cuidador em tempo
integral e um aconselhamento psicolégico em virtudes das perdas degenerativas ao
longo do progresso da doenca.

Delboni, Santos e Asola (2006) salientam que os equipamentos projetados com
a ajuda da tecnologia assistiva consegue melhorar muito a vida dos pacientes com
ataxia espinocerebelar. Como a ataxia é uma consequéncia de lesdes do cerebelo,
isto compromete as funcbes de equilibrio e desenvoltura, fazendo com que o0s
musculos do paciente tremam continuamente. Em um estudo de caso realizado
pelas autoras, os equipamentos criados foram: estabilizador de tronco, adaptacdes
de altura de mesa, prato com bordas e engrossadores de talheres, todos com o
objetivo de diminuir esses tremores estabilizar o tronco, colaborar com uma maior
independéncia, ajudar nas atividades de vida diaria como alimentacgéao, lazer, entre
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outros.

A tecnologia esta presente na vida das pessoas com ou sem deficiéncia, mas
como Radabaugh (1993, apud BERSCH, 2013, p. 2) afirma: “para as pessoas sem
deficiéncia a tecnologia torna as coisas mais faceis. Para as pessoas com deficiéncia,
a tecnologia torna as coisas possiveis”.

Cook e Hussey (1995), citados por Bersch (2013, p. 2), definem tecnologia
assistiva de acordo com a Americam with Disabilities Act (ADA): “ampla gama de
equipamentos, servicos, estratégicas e praticas concebidas e aplicadas para minorar
os problemas funcionais encontrados pelos individuos com deficiéncias”.

Desta maneira, faz-se necessario realizar avaliacbes e propor intervengdes
interdisciplinares com 0 uso da tecnologia assistiva de modo a proporcionar maior
funcionalidade e independéncia para que de fato aconteca a inclus&o escolar do
aluno com ataxiaespinocerebelar.

METODOLOGIA

O trabalho foi desenvolvido na Associacédo dos Deficientes Fisicos de Pocos
de Caldas (ADEFIP) no estado de Minas gerais. O caso selecionado para estudo foi
o de um adolescente do sexo masculino, com 17 anos e 10 meses, cursando o 2°
ano do Ensino Médio na Escola Municipal Dr° José Vargas de Souza, na cidade de
Pocos de Caldas, MG.

D. mora na cidade de Pocos de Caldas, nasceu de parto normal sem
intercorréncias. O desenvolvimento neuromotor estava dentro dos padrdes esperados
nos primeiros cinco anos de vida. De acordo com a anamnese realizada pela méae
adotiva o filho ndo faz uso de medicacéo e nao apresenta déficits cognitivos, porém
necessita de adaptacdes para realizar atividades pedagodgicas no dia-a-dia escolar.

Também é relatado pela mée que aos seis anos aproximadamente, D. comecou
a andar na pontas dos pés, com piora progressiva ao longo dos anos, associado a
irritacé@o, dificuldades de aprendizagem, gagueira, quedas frequentes, dificuldades
para escrever, quadro de engasgos para sélidos com piora progressiva.

Diante do quadro, em 16 de novembro de 2009 foi encaminhado ao Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina de Sao Paulo, com quadro de piora nas
fungcbes motoras. Mediante avaliacbes, o paciente foi diagnosticado com Ataxia
Espinocerebelar. A AEC pode ser detectada por meio de exame de sangue que
mostrard uma expanséo anormal do nucleotideo, ou por meio de uma ressonancia
que mostrara a atrofia cerebral.

A AEC ou doenca de José Machado € uma doenca autossémica dominante de
carater degenerativo, que lenta e progressivamente ataca o cerebelo. E a ataxia de
maior incidéncia no Brasil. (ARAUJO et al., 2010).

Atualmente, com 17 anos permanece em reabilitacédo no Centro Multidisciplinar
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da ADEFIP, nos setores de fisioterapia, pedagogia, fonoaudiologia, psicologia, terapia
ocupacional, educacao fisica adaptada, enfermagem e médico fisiatra.

Em se tratando do funcionamento cognitivo global, encontra-se no limite dos
padrdes esperados para a faixa etaria, considerando a dificuldade de aprendizagem
relativa a uma fase de descoberta da patologia e suas consequéncias emocionais.
Porém, no aspecto motor, vem apresentando perdas significativas em todas as
funcoes.

A avaliagcao do paciente no centro inclui:

a. Detalhada anamnese, analisando a sua histéria de vida antes e depois do
inicio da doenca,;

b. Avaliacbes feitas pela equipe, de forma interdisciplinar, visando o uso da
tecnologia assistiva, por meio de materiais e equipamentos adequados para
melhor qualidade de vida e funcionalidade no seu dia-a-dia escolar.

c. Orientacdo a familia e a escola com relagao as transferéncias, posiciona-
mentos e adequacdes necessarias em todos os aspectos: motor, cognitivo,
pedagdgico, social e emocional.

A terapeuta ocupacional e fisioterapeuta realizaram avaliacées da funcéo de
membro superior e inferior, avaliagao de atividade instrumental de vida diaria e os
resultados demonstraram a perda de fungdo motora nos membros inferiores de forma
constante, com perda de funcdo da forca muscular e perda da marcha comunitaria.

As varias atividades desenvolvidas, tais como as atividades instrumentais de
vida diaria e as atividades de vida diarias, pelos individuos sao areas de dominio da
terapia ocupacional. Fazem parte dessas atividades a educacgao, o brincar, o lazer e
a participacéo social. (SILVA, 2008).

Sendo assim, a contribuicdo da terapia ocupacional associada a tecnologia
assistiva tem sido essencial para que o aluno consiga executar as atividades
pedagogicas oferecidas pela escola.

Os dados obtidos na avaliacao interdisciplinar demonstraram que a aplicagao
do uso de recursos de tecnologia assistiva no processo educacional do aluno com
AEC tem favorecido as atividades escolares cotidianas e o uso do computador como
recurso didatico (caderno eletrénico) e do tablet como recurso de comunicagcao que
se tornaram essenciais para o desenvolvimento do aluno em sala de aula.

A cadeira de rodas possui as adaptacdes necessarias e as drteses de membros
inferiores e superiores favoreceram a seguranca e o melhor posicionamento em
sala, visando seguranca e melhor qualidade de vida.

Observou-se também melhora na dimensao afetiva, demonstrando maior
motivacdo, atencdo e persisténcia, seguranca e colaboracdo. Evidenciou-se
mudanga na autoestima, apresentando maior iniciativa com o uso da tecnologia
assistiva no ambiente escolar. Portanto, as ferramentas utilizadas sdo adequadas
para as limitacées apresentadas pelo aluno. O fato de alcancar o 2° ano do Ensino
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Médio, utilizando as ferramentas descritas, apresenta como um resultado positivo o
que indica que os recursos de acessibilidade para amenizar as barreiras causadas
por esta deficiéncia sdo adequados.

De acordo com Mantovani e Rocco (2010), as doengas neuromusculares
constituem um grupo de desordens hereditarias ou adquiridas que afetam a unidade
motora. Pode ocorrer lesdo no corpo do neurénio motor no corpo anterior da medula
espinal, ao longo do nervo periférico, na jungcdo neuromuscular e no tecido muscular.

Além disso, as doencas que afetam o trato cortico-espinhal na medula espinal,
0 cerebelo e vias espinocerebelar por apresentarem quadro clinico semelhante
(comprometimento motor grave e progressivo).

O diagnéstico é suspeitado pela histéria e exame fisico e confirmado com exames
laboratoriais (sangue, urina, liquor), exames de neuroimagem (TC, ressonancia
magnética), eletroneuroimagem (ENMG), biopsia muscular (BM) e estudo genético
(DNA). Infelizmente ndo ha cura ou tratamento efetivo para estas doencas. Ao
profissional de reabilitacdo é necessario conhecer a doenca e sua evolugao para
qgue possa introduzir técnica de tecnologia assistiva como recurso facilitador para
melhorar a qualidade de vida do paciente.

Esses recursos de tecnologia assistiva sdo adaptacdes que ajudam o paciente
a desenvolver as suas atividades de vida diaria, mantendo a sua qualidade de vida e
prevenindo ou reduzindo a regressao das funcdes. Além disso, esses equipamentos,
tais como Orteses, mobiliario adaptado, cadeira de rodas, computador, entre outros,
ajudam numa maior independéncia do paciente e permitem que ele tenha uma
maior satisfacdo em viver. E certo que esses recursos ndo séo capazes de reverter
as alteracdes fisicas expressivas nem as emocionais, assim como 0S prejuizos
resultantes no desempenho ocupacional do paciente com AEC. (ROSA, 2013).

No caso especifico das AEC, pode-se dizer que elas compdem um grupo
heterogéneo de doencas genéticas cuja principal manifestacdo clinica é a
incoordenacg&o motora.

RESULTADOS

Como relatado anteriormente, esse estudo buscou mostrar a importancia do
uso de tecnologia assistiva para que o aluno com AEC permanecesse na escola.

Como se pode perceber, as avaliagbes detectaram suas limitacbes que
dificultavam sua funcionalidade. A partir delas iniciou-se o0 uso da tecnologia assistiva
diante das necessidades vistas, utilizando recursos de baixo e alto custo tais como
sistemas computadorizados (computador e tablet), fixacdo do papel ou caderno na
mesa com fitas adesivas para resolver questdes de pedagogicas, colher adaptada
para o lanche, mobiliario adaptado, entre outras adaptagcdes que proporcionaram
uma maior independéncia, qualidade de vida e inclusdo escolar deste aluno.
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Os dados obtidos na avaliacao interdisciplinar demonstraram que a aplicagao do
uso de recursos de tecnologia assistiva no processo educacional do aluno favoreceu
as atividades escolares cotidianas. O fato de alcancar o 2° ano do Ensino Médio,
utilizando as ferramentas descritas, apresentou como um resultado positivo o que
indica que os recursos de acessibilidade para amenizar as barreiras causadas por
esta deficiéncia foram adequados.

CONCLUSAO

As aplicacOes da tecnologia assistiva para a realizagéo de atividades na escola
trouxeram uma série de vantagens que beneficiaram o ritmo e o tempo de realizagcéao
de tarefas, a motivacéo e a autoestima do aluno, que foram trabalhadas de forma
positiva, fazendo-o perceber que o uso da tecnologia assistiva favoreceu o seu
desempenho e, consequentemente, a sua funcionalidade. Cabe ao professor fazer
as adequacgdes necessarias com a colaboracéao dos profissionais da saude a partir
da situacédo particular, de modo que o aluno participe de maneira apropriada do
processo de inclusédo escolar, respeitando as diferencas e limites e compreendendo
que a tecnologia assistiva proporciona um caminho mais simplificado e ativo.
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