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motora e familiar do paciente com Distrofia
Muscular de Duchenne
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RESUMO

A Distrofia Muscular de Duchenne é a doenca neuromuscular hereditaria
mais comum e causa deterioracdo progressiva da forca e da funcédo
muscular pela producdo defeituosa da proteina distrofina. Essa proteina é
responsavel pelo citoesqueleto do midcito, o que leva a degeneracéo das
fibras musculares com sua substituicdo por tecido adiposo e fibroso. O
ambiente aqudtico se mostra eficaz no tratamento desta patologia,
porque promove multiplos beneficios envolvendo a propriedade da
flutuacdo que favorece aivio do peso, permitindo ao paciente com
hipotrofia muscular assumir posturas eretas, e além disso favorece
manuten¢do do trofismo muscular. Esse trabalho tem com objetivo
introduzir um paciente com Distrofia Muscular de Duchenne em um
programa de fisioterapia aguética e observar algumas interferéncias na
relacdo familiar imposta pela doenca. Realizou-se 10 sessbes de 50
minutos, utilizando todos os recursos hidroterdpicos. A meta final € que
a crianca tenha uma maior independéncia funcional, torne-se mais ativo
usando todo seu potencial

Palavras-chave: Distrofia Muscular Duchenne. Hidroterapia. Familia.
INTRODUCAO

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) foi descrita em 1858
por Guillame Benjamim Amand Duchenne. E uma doenga neuromuscul ar
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hereditaria comum e causa deterioracéo progressiva da forca e da funcéo
muscular. Sua incidéncia é de 1 em 3.500 nascimentos com vida do sexo
masculino, com padréo hereditario ligado ao cromossomo X, afetando
principalmente oS meninos. Poucas meninas apresentam sintomas de
DMD, quando aparece, tém monossomia dos pares de Cromossomos
sexuals, se manifestando o gene X herdado da mé& ou ocorre uma
desativacao tedrica do cromossomo X herdado do pai (OLIVEIRA;
NASCIMENTO, 2005).

Descobriu-se que o defeito € uma mutacdo em Xp21, um gene
codificado da proteina distrofina. Sua producéo defeituosa, faz com que
ocorra uma maior permeabilidade das membranas musculares e,
conseguentemente ocorre um aumento na concentragcdo de célcio. Este
calcio ativa enzimas que causam o colapso das células musculares, assim
o tecido muscular € substituido por tecido adiposo e fibrose, levando a
uma fraqueza global do musculo esquelético de forma progressiva e
irreversivel, sem comprometimento do sistema nervoso central
(OLIVEIRA; NASCIMENTO, 2005).

As manifestacBes clinicas, em geral, sdo vistas no segundo ano
de vida. As dificuldades aparecem iniciamente na marcha e a fragueza
muscular, notada em torno de trés a quatro anos de idade e as hipotrofias
musculares ocorrem simetricamente, porem de forma desigual entre os
grupos musculares (OLIVEIRA; NASCIMENTO, 2005).

Dentre as manifestagbes clinicas, destacamos que a crianca
comega a ficar muito tempo engatinhando, e s6 adquire marcha apos o0s
18 meses. Também dificuldade na manutencdo da marcha, com quedas
freqUentes, acentuagéo do balango do corpo durante a marcha, dificuldade
em subir escadas, diminuicdo em saltar e correr. Inicialmente ocorre
hipertrofia das panturrilhas, que posteriormente se transforma em pseudo-
hipertrofia, gerando dificuldade em levantar-se do ch&o e marcha equina.
Suposto que aos 9 anos de idade necessitara do uso de Orteses para a
marcha e aos 12 anos de idade, em 95% dos casos, a crianca estara restrita
a cadeira de rodas, com hiperlordose lombar pela protusdo abdominal,
deformidade em flexdo de quadril, joelhos e pés. (OLIVEIRA;
NASCIMENTO, 2005).

Ao exame clinico se constata fraqueza proximal, inicialmente
guadril e posteriormente ombros, afetando todos os misculos do corpo,
exceto a musculatura extra-ocular. A atrofia € mais grave nos musculos
extensores do que nos flexores, e os reflexos tendineos tendem a
desaparecer. No exame fisico, dlem do sinad de Gowers, pode ser
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encontrado o sinal de Meryon (boneca de pano), representado pela
elevacdo as escapulas quando a crianca € segurada pelas axilas
(OLIVEIRA; NASCIMENTO, 2005).

Também sdo encontrados problemas do trato gastrointestianl e
miocardiopatias na adolescéncia, presente em todos os pacientes aos 18
anos de idade pela falta da distrofina, pois esta é a proteina chave para a
conexdo das células que formam o musculo do miocéardio, assim perde-se
a conexdo entre o aparelho contrétil e as células da membrana celular,
impedindo o musculo de contrair-se corretamente, levando a uma
miocardiopatia dilatada (OLIVEIRA; NASCIMENTO, 2005).

Com a debilidade progressiva da musculatura esgquelética e a
imobilizagdo a0 leito, ocorre acentuagdo das cifoescolioses e
comprometimento respiratorio, e devido estas alteragdes, pode ocorrer
rigidez da parede toracica, diminuicdo da tosse, atelectasias e fibrose dos
muscul os toracicos, o que diminui a capacidade vital de forma acelerada.
Os afetados portanto, ndo sobrevivem até a terceira década (OLIVEIRA,;
NASCIMENTO, 2005).

Assim, quanto antes iniciarmos uma intervencdo, melhor serd o
padrdo de vida que o individuo com duchenne pode desenvolver. Para
isto, a fisioterapia se ostra bastante eficaz e uma atencéo especial é dada
para a hidroterapia que favorece multiplos beneficios para programas de
reabilitacdo fisica. Em geral, estes beneficios envolvem a propriedade da
flutuacéo, onde o suporte da agua promove alivio do peso, permitindo ao
paciente com fraqueza muscular assumir uma postura ereta e, adquirir
movimentos ativos que no solo seriam impossivels devido a agéo da
gravidade (RUOTTI et al. 2002).

Ouitras propriedades da agua séo benéficas, por exemplo, quando
0S movimentos se tornam mais rapidos na agua, o arrasto turbulento
oferece resisténcia, que além de fortalecer musculos fracos, também pode
levar os estimulos sensitivos, conduzindo a uma facilitagdo do padréo do
movimento (RUOTTI et al. 2002). Além disso, a hidroterapia pode
promover alivio de dor e espasmos musculares, manutencdo da amplitude
de movimento das articulagOes, reeducacdo dos musculos paralisados,
melhora a circulagdo sanguinea e encorga atividades funcionais
melhorando assim a coordenacdo, equilibrio e postura (RATLIFFE,
2002).

Desta forma, o individuo com DMD pode se beneficiar do
programa de fisioterapia aquética, necessitando de um acompanhamento
permanente e preventivo, que ndo se limita apenas na reabilitacdo fisica,
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mas a orientacdo familiar e ao paciente € uns dos aspectos fundamentais,
porque somente as pessoas conhecedoras do seu corpo e de sua doenga
podem conduzir o tratamento de forma adequada, o que permite com isso
superar as crises, 0s desnimos e esforcar-se diante as adversidades. Além
disso os familiares devem realizar em casa o tratamento de manutencéo,
através de técnicas mais smples (OLIVEIRA; NASCIMENTO, 2005).

Portanto este estudo tem como objetivo introduzir um paciente
com DMD em um programa de fisioterapia aquética e observar algumas
interferéncias narelagdo familiar imposta pela doenca.

PRESSUPOSTOS METODOLOGICOS

A pesquisa foi realizada na Faculdade Inga (UNINGA), no setor
de Fisioterapia Aquética. Realizou-se um estudo de caso com paciente do
sexo masculino, 12 anos, onde aos 2 anos comegou apresentar 0S
primeiros sintomas da patologia Distrofia Muscular de Duchenne, e aos 8
anos de idade tornou-se cadeirante, ap0os sofrer um trauma no tornozelo
gue ficou um més imobilizado.

Foi redizada uma avaliacdo fisioterapéutica na Clinica de
Fisioterapia da Faculdade Inga - UNINGA, no setor de hidroterapia, onde
se observou deformidade em flexdo de quadril, joelhos e pés
bilateramente, pés em inversdo e flexdo plantar, pseudohipertrofia de
panturrilhas, protusdo abdominal, hipotrofia de membros superiores.
Também foram aplicadas algumas questbes semi-estruturadas para o
cuidador, a respeito da doenca e sua interferéncia no ambito familiar.
Baseado no quadro clinico do paciente, elaborou-se um programa de
tratamento aquético.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A DMD leva acrianga a perder as habilidades funcionais devido
a perda de forga muscular, onde consequientemente leva a deformidades e
contraturas musculares. Portanto a terapia aguéatica € uma excelente opcao
de tratamento para pacientes com distrofia muscular de Duchenne, porque
promove aumento da forca muscular, relaxamento muscular, aumenta a
resisténcia respiratdria e melhora o aspecto psicologico (CAMPION,
2002).

Assim, em nosso programa visamos abordar aspectos gerais em
relacdo a mobilizacdo passiva de membros superiores e inferiores,
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exercicios de alongamentos passivos de isquio tibiais, triceps sural,
flexores laterais de tronco, exercicios respiratorios e movimentos ativo de
membros superiores e inferiores.

A cinesioterapia visa manter ou retardar a perda da forca
muscular, incluindo a musculatura respiratOria, minimizar 0S
encurtamentos musculares e de tendbes e as consequéncias dessas
ocorréncias. A terapia aquatica € um recurso muito utilizados para
pacientes com DMD pelos seus efeitos, porém nédo deve ser a forma de
tratamento exclusiva de tratamento, ja que 0s exercicios no solo sdo
essenciais, principalmente para que se tenha a descarga de peso, fator
importante em termos de formagdo e manutencdo de massa 0ssea, sendo
entdo, uma medida preventiva precoce de osteoporose (OLIVEIRA;
NASCIMENTO, 2005). Baseado nos beneficios que a hidroterapia
promove, foi elaborado um protocolo de tratamento enfatizando
principamente a independéncia funcional dentro &gua, exercicios
respiratérios e beneficios psicol 6gicos

A fisioterapia, como as demais areas da salde, ndo deve se
limitar a gjuda fisica do individuo, pensando apenas no caréter doenca.
Tem-se estimulado muito a atencdo familiar, visto que o individuo
permanece a maioria do seu tempo com seus familiares ou outros
cuidadores, e o relacionamento formado entre eles interfere muito na
posicdo do doente em relacdo a doenca. Mas, ndo podemos voltar os
olhos apenas para o doente e também, para a familia que recebe essa
mudanca imposta pel os déficits gerados da afec¢cdo. Paraisso, partimos de
algumas questbes abertas investigando a posicdo da mae, que € a
cuidadora mais proxima, em relagdo a doenga do filho.

Questionamos como ela se sentiu quando soube que seu filho
tinha uma doenca cronica, genética e progressiva, a mée respondeu:

“Quando soube que meu filho tinha essa doenca, eu e meu marido
entramos em depressdo, ficamos revoltados, ndo aceitamos a
realidade....mas logo procuramos tratamentos,de diversas formas...”

Confirmando a dificuldade da familia em assimilar o fato de ter
um filho doente, que implicara em cuidados maiores. Quando
questionamos em relagcdo as mudancgas que tiveram que ser realizadas, ela
respondeu:

“Os cuidados multiplicaram-se e quando ele comegou a ser
cadeirante, tivemos que construir uma nova casa, devido as dificuldades
de locomogéo...”.
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Em relagdo a aceitacdo familiar ela referiu que eles tentam
manter um ambiente normal, para que ele ndo se sinta diferente.

“Hoje tanto eu quanto os outros familiares dominamos a situacéo,
mesmo em tantas dificul dades procuramos ter uma vida normal para néo
influenciar no psicologico dele. Tenho outra filha, normal, e tento tratar
osdoisigual”.

De acordo com tais relados da mée, confirma-nos a necessidade de
se preocupar com o ambiente familiar e gjudar neste relacionamento,
principalmente narelagdo doente/doenca e familia/doenca.

CONCLUSAO

A crianca com distrofia muscular de Duchenne, necessita de
estimulos constantes, pois a doenga implica em um nimero crescente de
restricbes na habilidade a ser atingida. O insucesso continuo causa
depressdo e desenvolvem-se as atitudes negativas.

Os familiares devem estar conscientes das dificuldades de
tratamento, sendo importante a interagdo entre os familiares e
profissionais, ja que ambos terdo de ceder e adaptar-se as condi¢des e aos
momentos do tratamento.

Portanto, a hidroterapia se mostra uma O6tima op¢do para
pacientes com DMD, porque os movimentos e a diversdo podem ser
mantida por um longo periodo

N&o podemos voltar os olhos apenas para aspectos fisicos e
funcionais, esquecendo 0 meio em que nosso paciente vive. Precisamos
entrar no ambiente familiar, para conhecer melhor as dificuldades e falta
de preparo dos cuidadores em relagcéo ao novo momento em que devem se
adaptar.
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