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DO TATO. UM RECURSO A MAIS PARA
ESTUDANTES COM DEFICIENCIA VISUAL

Por Lucy Gruenwald

Uma das maiores barreiras atuais na area da
Educagdo para pessoas com deficiéncia visual € o
acesso ao material didatico impresso, como livros,
apostilas, testes etc. No entanto, se este material
estiver no formato digital, e se for corretamente
“acessibilizado”, esses alunos poderdo ter acesso
ao conteudo textual através do uso de tecnologias
de apoio, como por exemplo, programas leitores
de tela.

Contudo, resta ainda um grande problema a
resolver que é a questdo do acesso as imagens
presentes nesses conteudos, ja que até o momen-
to, nenhuma tecnologia é capaz de descrevé-las
automaticamente, ¢ mesmo que esse software
existisse, ele ndo forneceria autonomia para as
pessoas cegas criarem suas proprias interpretacdes
dessas imagens sem o auxilio de intermediarios.

No campo tecnologico, a solugdo utilizada até
agora tem sido escrever uma descrigdo da imagem
e associa-la a ela. Quando o leitor de tela encontra
esta imagem, ele fala a descrigdo associada.

Para imagens simples esta técnica pode fun-
cionar a contento, mas para imagens complexas
fazer uma descri¢do apurada pode ser um grande
problema, tanto por falta de espaco nos campos
para associagdo de imagens quanto na possivel
inabilidade dos envolvidos para selecionar e des-
crever elementos importantes dessas figuras.

Por outro lado, inserir imagens complexas em
material didatico é cada vez mais facil e portanto
cada vez mais comum, principalmente em disci-
plinas como anatomia, biologia, astronomia, ma-
tematica, engenharia, geografia, e outras. Muitas
das imagens sdo obtidas através de microscopios,
telescopios ou satélites e contém intimeros deta-
lhes bem especificos. Outras imagens ajudam as
pessoas cegas a construir referéncias culturais
solidas. Em uma aula de francés, por exemplo, o
professor pode querer mostrar a Torre Eiffel para
seus alunos. Por melhor que seja a descricdo com

palavras feita no computador ou pelo proprio pro-
fessor, ela ndo substitui a leitura autonoma desse
monumento tdo emblematico da Franga.

Portanto, captar o contetido principal de uma
imagem complexa e descrevé-la exige conheci-
mento profundo do assunto, da trabalho, ¢ ainda
corre-se o risco de ndo agradar a maioria dos
usudrios, jA que uns podem querer descri¢cdes
minuciosas, enquanto outros podem preferir in-
formagdes mais sucintas.

A Impressdo 3D, apesar de ser uma tecnologia
recente (1984), ja esta impactando profundamente
diversos setores. Empresas da industria pesada,
automotiva, de joias, arquitetura entre outras,
estdo usando a impressdo 3D para produzir pro-
totipos de grande precisdo para seus produtos.
Desde 2010, o custo dessas impressoras vem sen-
do reduzido devido a sua simplificagdo, e hoje ja
¢ possivel encontrar no mercado alguns modelos
domésticos a precos acessiveis, o que abre uma
porta enorme para novas aplica¢des e servigos.

Uma aplicagdo interessante, que esta sendo
utilizada por algumas universidades americanas
e museus, ¢ a impressdo 3D de imagens e objetos
de aprendizagem para uso de alunos cegos e de
baixa visdo.

Dr. Kolitsky, professor de biologia da Univer-
sidade do Texas em El Paso, escreveu um inte-
ressante artigo1 sobre suas experiéncias em criar
objetos 3D a partir de imagens de biologia.

Existem basicamente dois tipos de impressoras
3D: a de adi¢do e a de subtragdo. Geralmente,
o material usado na impressdo por adi¢do € o
plastico liquido, e o de subtragdo sdo os blocos
de espuma. A figura 2 mostra uma miniatura da
imagem de um rosto reproduzido com impressio
3D por adi¢do e a Figura 3, um vulcdo “esculpido”
na impressora de subtragao.

As Impressoras 3D leem arquivos do tipo .stl,

ACESSE NOSSO SITE:
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Impressao por adigdo

que contem as informagdes da ge-
ometria do objeto. Se o desenho do
objeto a ser impresso ndo estiver
neste formato € preciso transforma-
-lo utilizando alguma ferramenta
apropriada (leia abaixo).

Criar objetos 3D pode exigir um
pouco de conhecimento e pratica.
Para quem estd comecando pode
ser interessante partir de objetos
prontos oferecidos pelos diversos
repositorios disponiveis na inter-
net, como por exemplo, do museu
Smithsonian (X3D), do Art Institute
of Chicago (Museum Love in 3D),
Thingiverse, sketchup 3D, 123D.

Se a ideia for criar seus proprios
modelos, pode-se partir de scanner
3D, de softwares profissionais do
tipo CAD (computer aid design),
ou ainda de programas mais simples
que estdo surgindo para atender
justamente um publico mais leigo
iniciante no uso de impressoras 3D.

Existem varias ferramentas gra-
tuitas que permitem criar modelos,
como por exemplo, Tinkercad,
OpenScad, Autodesk 123D, Netfabb
ou PhototoMesh. Esses programas,
em geral, sdo faceis de aprender e
oferecem recursos como transformar
imagens 2D (.jpeg) em 3D, exportar
ou importar arquivos .stl.

0800-772-6612 qigacao

Impressdo por subtragdo

Para quem ndo tem uma impres-
sora 3D, mas quer fazer algumas ex-
periéncias, os servicos de impressdo
3D podem ser uma boa solugdo, pois
tém precos bastante convidativos.
O processo ¢é: enviar o arquivo .stl,
via email, para o fornecedor, e rece-
ber o objeto 3D gerado via correio.
Sites onde se pode achar esse tipo
de servigo: i.materialize, sculpteo,
shapeways, 3D HUBS (aqui ¢é pos-
sivel encontrar fornecedores mais
proximos, inclusive brasileiros).

Se a decisdo for comprar uma
impressora 3D, responda antes as
questdes para a escolha do mode-
lo mais adequado: Qual volume e
tamanho necessario dos objetos a
serem produzidos? Quais materiais
/ cores se quer usar? Qual tipo de
impressdo: por adi¢do ou subtracdo?
Qual aresolugdo necessaria? Qual o
or¢camento?

E possivel tambem imprimir tex-
tos em Braille de 6tima qualidade
com as impressoras 3D.

Concluindo:

Muitos esforgos estdo sendo fei-
tos para incluir criangas e jovens
com deficiéncia na Escola. Lem-
brando que esse termo engloba o
acesso ¢ a permanéncia desses alu-
nos na escola e na universidade. For-

LEIA E ASSINE:

necendo estratégias adequadas ao
seu desenvolvimento escolar, acadé-
mico e cultural, a disponibilizacdo
de imagens tridimensionais parece
um caminho muito promissor.
Como dito inicialmente nesse
artigo, o acesso auténomo as ima-
gens ainda representa uma grande
barreira para alunos com deficiéncia
visual. A impressdo 3D ¢ mais um
recurso para producido de material
alternativo que permite a estes alu-
nos compreender de forma tatil mui-
tas figuras que os alunos videntes
podem apreender com a visdo.

Lucy Gruenwald
¢é socia proprietaria da LBG
Informatica, empresa com foco
em trabalhos de Acessibilidade
Digital com coautoria de Cristia-
na Cerchiari que atua na drea de
Educagdo Inclusiva e é cega.
Site:
www.lbgacessibilidade.com.br
E-mail: lucygru@gmail.com)

gratuita)
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EVOLUCAO DO TRATAMENTO
DE DOENCAS GENETICAS

Por Mayana Zatz

Conforme estimativa da Organizacdo Mun-
dial da Saude - OMS, a incidéncia mundial de
doengas genéticas entre os recém-nascidos de
pais normais ¢ de 5%. No Brasil, de acordo
com o ultimo censo realizado pelo IBGE, em
2010, isso significa mais de 9,5 milhdes de
pessoas; so o estado de Sao Paulo abriga mais
de 2 milhdes.

A distrofia muscular ¢ uma das alteragdes
genéticas mais comuns em todo o mundo, de
cada 2 mil nascidos vivos um ¢ portador de
algum tipo de distrofia muscular. Estima-se
ainda que as doencas genéticas sejam responsa-
veis por um tergo das internagdes em hospitais
pediatricos e por 10% das doengas cronicas de
adultos. A mortalidade infantil, um dos proble-
mas mais sérios no que diz respeito a saude
publica, foi significativamente amenizada. A
maioria das doengas endémicas e infecciosas
que atingem os recém-nascidos esta controlada.
Por outro lado, o crescimento dos indices de
mortalidade decorrentes de doencgas genetica-
mente determinadas passou da quinta para a
segunda causa de mortalidade infantil.

Nos Estados Unidos, por exemplo, no ini-
cio do século passado, de cada mil criancas
que nasciam, 150 morriam em menos de doze
meses. Desse total de mortes, apenas cinco
(3%) eram causadas por doengas genéticas.
Hoje, de cada mil criangas norte-americanas
apenas nove ndo completam um ano de vida.
Entretanto, também desse total, cinco obitos
continuam sendo provocados por causas ge-
néticas. A diferenca estd na porcentagem, que
passou de 3% para 50%.

Assisténcia integral em doencas genéticas

Apesar da alta incidéncia e do crescimento
nos indices de mortalidade infantil decorren-

tes de doencas geneticamente determinadas, o
atendimento no SUS ocorre de forma dispersa.
Com o objetivo de criar uma Politica Nacional
de Atengdo Integral em Genética Clinica, em 21
de janeiro de 2009 o Ministério da Satde publica
a portaria n° 81. Contudo, a portaria definiti-
va, que deveria regulamentar o funcionamento
dos Servigos de Genética e que deveria ter sido
publicada pela Secretaria de Atengdo a Saude,
do Ministério da Saude, logo apds a primeira
portaria (de 21 de janeiro), nunca foi assinada.

O tratamento de algumas doencas genéticas
vem sendo assumido pelo MS, regulamentado
através de portarias especiais. O processo ndo ¢
simples, sobretudo por questdes relacionadas ao
custo. Um dos argumentos contrario mais forte
leva em consideragdo os “anos de vida ajustados
por incapacidade” (AVAI) onde ndo se justifi-
caria o investimento destinado ao tratamento
de um numero ndo expressivo de ocorréncias.
Hoje essa abordagem ¢ equivocada, mais de
9,5 milhdes de pessoas, no Brasil, tém alguma
doenga genética e a média anual estimada para
novos casos ¢ de 280M.

A opcdo pelo ndo tratamento, pela ndo as-
sisténcia, mesmo que fosse um nimero inex-
pressivo, fere os principios constitucionais da
universalidade ¢ igualdade. E o cenario fica
ainda mais preocupante quando constatamos que
“os tratamentos possiveis” ndo estdo acessiveis a
maioria da populacao afetada. No Brasil existem
apenas trés instituicdes ndo governamentais que
atuam com essa populagdo e todas na regido
sudeste. Em Sao Paulo, a Associacdo Brasileira
de Distrofia Muscular e a Associagdo de Assis-
téncia a Crianca Defeituosa; em Minas Gerais, a
Fundacdo Hospitalar do Estado de Minas Gerais
/Hospital Infantil Jodo Paulo II /Hospital Julia
Kubitschek com foco na assisténcia ventilatoria
e ndo no atendimento integral.

ACESSE NOSSO SITE:
www.revistareacao.com
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ABDIM - Politicas Publicas

Na década de 80, constatei
uma triste realidade: apesar de
todo conhecimento adquirido,
valorizado nas economias mais
competitivas, a intensidade com
a qual os beneficios desse conhe-
cimento eram apropriados pela
sociedade ndo trouxe nenhum re-
sultado direto para a populagdo
estudada.

Levando-se em consideracao
o diagnodstico, aconselhamento
genético, terapéutica em desen-
volvimento, adapta¢des, mobi-
lidade, inser¢do nas atividades
educacionais, de laser e laborais,
a realidade era devastadora. As
mais de 300 familias diagnosti-
cadas e visitadas posteriormente
estavam no mais completo aban-
dono. Para o paciente, o diag-
néstico ndo mudou em nada sua
realidade, ndo tinha a condugao
clinico-terapéutica e ele e sua
familia encontravam-se no mais
completo isolamento social.

Todo o conhecimento adqui-
rido, transformado em instru-
mental clinico-terapéutico, ndo
viu resultado direto com essa
populagdo ¢ muito menos com
as comunidades assistenciais que
na época, apesar do processo de
transformacao ocorrido no perio-
do de 1960/70 até 1990, continu-
avam sedimentadas na caridade
crista.

Com isso, em 1981, fundei a
a Associacdo Brasileira de Dis-
trofia Muscular — ABDIM, en-
tidade sem fins lucrativos, cujo
atendimento interdisciplinar
mudou a qualidade ¢ expecta-
tiva de vida dos afetados pelas
distrofias musculares. Em 2000,
nasce o Centro de Pesquisas do

Genoma Humano e células-tronco
(CEGH-CEL), ligado ao Instituto
de Biociéncias da USP, para o de-
senvolvimento de pesquisa basica
¢ aplicada ligada ao estudo do
genoma humano, doengas gené-
ticas e células-tronco e a pratica
da pesquisa, hoje conhecida como
translacional, génese da relagdo
entre o Centro de Pesquisa e a
Instituigdo.

A pesquisa translacional do
inglés, “translational research”,
procura desfazer a distancia entre
o crescimento do conhecimento
cientifico e a aplicagdo de seus
resultados nos servigos de sau-
de, aproximar o pesquisador dos
campos de pratica, transformar os
achados da academia, preservan-
do o baixo custo de aplicacdo, em
instrumental clinico terapéutico
com o intuito de atingir, princi-
palmente, as pessoas com menos
acesso.

Em 2001 foi promulgada a
portaria federal 1.531, que ga-
rante assisténcia ventilatoria aos
pacientes em quadro de faléncia
respiratoria com a concessdo de
aparelhos apropriados do tipo
BIBAP. S6 a concessdo desses
aparelhos ndo-invasivos de respi-
ragdo artificial aumentou a expec-
tativa de vida dos afetados pela
Distrofia de Duchenne em mais
de 12 anos. Em paises desenvol-
vidos a assisténcia ventilatoria
acompanha secundaria e acesso-
riamente as praticas clinicas e te-
rapéuticas elevando a expectativa
de vida para mais de 35 anos.

Com isso, no final de 2003, a
ABDIM estabelece um convénio
com a Secretaria de Estado da
Satde de Sdo Paulo e amplia os
tratamentos oferecidos. Exames
de DNA e aconselhamentos ge-

LEIA E ASSINE:

néticos gratuitos sdo disponibili-
zados para familias carentes com
histoérico de doengas neuromus-
culares. O convénio viabilizou
também a operacionalizagdo dos
BIPAPs em todo o estado de S@o
Paulo juntamente com o Instituto
do Sono — UNIFESP, responsavel
pela concessao.

A aquisig¢do do aparelho Cough
Assist em parceria com a Secre-
taria da Satide do Estado de S@o
Paulo institui o Programa de As-
sisténcia Ventilatéria. Em 02 de
marco de 2005 a liberagao, pelo
Congresso Nacional, de pesquisas
com células tronco embrionarias
foi resultado do trabalho por nds
desenvolvido, como também o foi
o estudo apresentado para intro-
dugio no Sistema Unico de Saude
(SUS) de consultas de aconse-
lhamento genético e exames de
DNA.

Mayana Zatz (PhD)
¢é professora titular de genética
da USP, diretora do Centro de
Estudos do Genoma Humano e

Instituto Nacional de Células-
-Tronco em Doencas Genéticas
da Universidade de Sdo Paulo.
Presidente da Associagdo Bra-
sileira de Distrofia Muscular
(ABDIM).

0800-772-6612 (ligacao gratuita)



6 CADERNO TECNICO & CIENTIFICO

TUMOR NA’HIP(’)FISE PODE SER
RESPONSAVEL POR CEGUEIRA

Muitos casos de perda de visdo progressiva, sem
diagnoéstico oftalmologico definido, podem estar li-
gados a um tumor da glandula hipéfise que comprime
os nervos Oticos e pode levar a cegueira. O alerta ¢é
do Hospital de Transplantes do Estado de Sédo Paulo,
unidade da Secretaria de Estado da Satde, adminis-
trada em parceria com a Associagdo Paulista para o
Desenvolvimento da Medicina (SPDM), localizada
na capital.

Entre os anos de 2009 a 2014 foram atendidos no
local 322 pacientes com tumores na hipéfise. Cerca de
70% apresentavam risco de comprometimento da vi-
sd0. Destes pacientes, 76% ja chegaram com alteragdo
da visdo estabelecida, sendo que em 17% constatou-se
perda irreversivel da visdo de pelo menos um olho.

Para o neurocirurgido especializado em cirurgia de
hipdfise, Pedro Paulo Mariani, nestes casos, ¢ impor-
tante que o oftalmologista esteja atento a possibilidade
da existéncia desse tipo de tumor nos pacientes. O
médico explica que é comum atender pessoas que ndo
encontraram a causa da perda da visdo, mesmo depois
de passarem por sucessivas avaliagdes oftalmologicas.

Em muitos casos, ainda, os pacientes sdo submeti-
dos a tratamentos para doengas como catarata e glau-
coma, sem melhora clinica. “A conscientizagdo dos
oftalmologistas para o diagnodstico e o encaminha-
mento direto a centros de referéncia especializados é
a Unica forma de evitarmos a perda parcial e até total

da visdo de muitos pacientes”, enfatiza o neurocirurgigo.

O diagnostico para detecgdo do tumor é realizado
por meio de exame de ressondncia magnética e o tra-
tamento ¢ essencialmente cirtrgico. Trata-se de uma
microcirurgia minimamente invasiva pelo nariz com
uma microcamera que alcanga a regido da hipdfise e
realiza a ressec¢do do tumor.

Em geral, os tumores na hipodfise sdo benignos, mas
ndo podem ser prevenidos. Especialistas explicam que
ndo ha caracteristicas que consigam indicar seu apare-
cimento como pré-disposi¢do, idade ou antecedentes
entre familiares. O tumor na hipoéfise acarreta altera-
¢Oes hormonais ¢ sequelas neuroldgicas que reduzem
a qualidade e a expectativa de vida dos pacientes. A
principal disfun¢do neuroldgica causada pelo tumor é a
perda da visdo. A reversdo da alteragdo visual depende
diretamente do intervalo de tempo entre o inicio dos
sintomas e o tratamento efetivo.

—

, — ~
HIPOTALAMO /" CEREBRO AN

s f - &

5

HIPOFISE

ACESSE NOSSO SITE:
www.revistareacao.com



MEDICINA DE REABILITACAOQ - VOLUME 88 7

FAMILIA DEVE EXIGIR
“TESTE DO OLHINHO"”

Entre os muitos exames que devem ser realizados nos
recém-nascidos, um dos mais importantes ¢ o Teste do
Olhinho, conhecido também como Teste do Reflexo Ver-
melho. Sua realizacdo deve ocorrer, preferencialmente,
ainda na maternidade, a partir das primeiras 48 horas do
bebé. Segundo o Ministério da Satide, por meio do Teste
do Olhinho, 80% dos casos de cegueira poderiam ser
evitados mas, como na maioria dos servicos pediatricos
do pais os recém-nascidos ndo sdo examinados adequa-
damente e ndo ha a cobranga dos pais, muitas vezes, por
puro desconhecimento, as criangas sé terdo alguma alte-
ragdo detectada quando estdo quase ou totalmente cegas.

A Sociedade Brasileira de Oftalmologia Pediatrica
(SBOP) estima que 40 mil criangas sejam cegas no mun-
do e, desse total, 94% encontram-se nos paises em desen-
volvimento. “E por isso que a mée deve ter consciéncia da
importancia desse exame e também deve cobrar que ele
seja feito pelo pediatra. E um procedimento simples, que

pode garantir um futuro melhor

para o filho”, alerta o oftalmo-

chefe do Setor de Catarata do

Departamento de Oftalmolo-

, gia da Santa Casa de Sao Pau-

lo, diretor técnico do Banco
de Tecidos Oculares e membro
da equipe de Transplante de
Cornea da mesma instituigdo.

Segundo o médico, o teste ¢ rapido, de um a dois
minutos de duragao, facil, indolor e ndo hé necessidade
do uso de colirio. “Ele ¢ feito com um oftalmoscopio,
equipamento parecido com uma lanterna, na qual sai uma

luz e ¢ possivel enxergar o reflexo alaranjado das pupilas”,
explica o especialista.

O reflexo esperado na pupila de uma crianga, sem quais-
quer problemas, ¢ que a retina reflita tons de vermelho,
laranja ou amarelo. “O efeito ¢ parecido como quando
tiramos fotos com flash, o que quer dizer que a retina
esta dentro dos padrdes de normalidade no eixo optico
examinado, sem nenhum obstaculo para a entrada e saida
de luz”, diz Hida.

Caso o reflexo ndo seja possivel de ser visto ou a vi-
sdo ficar dificultada ou esbranquigada, quer dizer que ha
alguma alteragdo em uma das estruturas do eixo da visdo,
podendo ser alguma doenga ocular que leve até a uma
cegueira irreversivel. O diagnostico pode prevenir ou
tratar retinopatia da prematuridade, catarata congénita,
glaucoma, tumores oculares (retinoblastoma) e traumas
de parto, entre outros problemas. “Também ap0s alta hos-
pitalar, ¢ importante que faga consulta de rotina com seu
oftalmologista para saber se ha uma diferenga de grau ou
estrabismo”, ressalta o especialista.

A mae pode realizar um exame prévio em casa, basta
tirar uma foto com flash da crianga de frente para ela (ndo
tire a foto de lado). Caso o reflexo da pupila dos olhos
ndo fique alaranjado, pode ser sinal de alguma alteragdo.
“O teste caseiro serve apenas como um alerta ou ajuda
no diagnostico. Ele ndo substitui o Teste do Olhinho, que
deve ser feito por um médico pediatra ou oftalmologista”,
alerta o médico.

Nio existe uma lei federal, mas alguns estados brasi-
leiros possuem legislagdo que garante o exame em hos-
pitais e maternidades publicos. Dentre eles estdo: Bahia,
Distrito Federal (Brasilia), Mato Grosso, Mato Grosso do
Sul, Parana, Pernambuco, Rio de Janeiro, Rio Grande do
Norte, Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Sdo Paulo. Os
planos de saude, desde junho de 2010, devem pagar para

LEIA E ASSINE:
0800-772-6612 (ligacao gratuita)
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Professor Adjunto Giovanni Faria Silva
Disciplina de Gastroenterologia - Faculdade de Medicina de Botucatu
Presidente da Associagdo Paulista para o Estudo do Figado

astiosnlariegy -
Feesident of the Azsocsa¢3o Paolita pare o Estudo & Fig

QUEM DEVE FAZER O TESTE
A prevencio & anporante. Foekm, & fundamental detectar os midhies
de infectados j& existentes ¢ evitar que o doenga evolua para danos

i
sy Agsociaton for Liver Studies)

HEPATITE C TEM CURA
SEJA UM CAMPEAD
VENCA ESSE JOGO




