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RESUMO O objetivo foi investigar o impacto de um Programa de Intervencio Motora Domiciliar (PIMD),
com a abordagem centrada na familia, na funcionalidade de individuos com Distrofia Muscular de
Duchenne (DMD). Foi realizado uma série de casos, entre novembro de 2020 a junho de 2021 e aplicado
a funcéio motora grossa dos membros superiores e inferiores antes e apés o PIMD, durante 16 sessdes.
Permaneceram seis criancas entre 12-13 (£2,90) anos de idade; 9,14 (+0,90) anos para perda de deambu-
lacdo e 6,38 (£1,06) anos para idade de diagndstico. A Medida da Funcdo Motora inicial foi 47,8 (+20,13) e
final, 56 (£20,53); na Escala de Vignos, inicial foi 7 (+1,73) e final, 6,4 (+1,95); na Escala de Brooke, inicial
foi 2,0 (#£1,30) e final, 2,2 (£1,22); na Performance of the Upper Limb, inicial foi 28,29 (+11,94) e final, 35
(#13,28). Na crianca deambuladora, a média do escore de North Star Ambulatory Assessment (NSAA)
total inicial foi 25 e final, 27. Portanto, o PIMD pode ser uma alternativa para prolongar a funcionalidade
do curso clinico da DMD, em periodos sem intervencio presencial. A telerreabilitaciio é uma estratégia
promissora, entretanto, é necessario treinamento da equipe de cuidados a saude e o envolvimento dos pais.

PALAVRAS-CHAVE Distrofia muscular de Duchenne. Reabilitacdo. Assisténcia domiciliar.

ABSTRACT The objective was to investigate the impact of a Home Motor Intervention Program (PIMD),
with a family-centered approach, on the functionality of individuals with Duchenne Muscular Dystrophy
(DMD). A series of cases was carried out between November 2020 and June 2021 and applied to the gross
motor function of the upper and lower limbs before and after PIMD, during 16 sessions. Six children between
12-13 (£2.90) years of age remained; 9.14 (+0.90) years for loss of ambulation and 6.38 (+1.06) years for age at
diagnosis. The initial Motor Function Measure was 47.8 (£20.13) and final, 56 (£20.53); on the Vignos Scale,
initial was 7 (x1.73) and final, 6.4 (£1.95); on the Brooke Scale, initial was 2.0 (x1.30) and final, 2.2 (¥1.22);
in the Performance of the Upper Limb, initial was 28.29 (£11.94) and final, 35 (£13.28). In the ambulatory
child, the initial total North Star Ambulatory Assessment (NSAA) mean score was 25 and the final score
was 27. Therefore, PIMD can be an alternative to prolong the functionality of the clinical course of DMD,
in periods without face-to-face intervention. Telerehabilitation is a promising strategy, however, training of
the health care team and parental involvement is required.
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Efeito da intervencdo motora domiciliar centrada na familia para a funcionalidade de individuos com Duchenne

Introducio

As distrofias musculares sdo doencas heredita-
rias caracterizadas pela degeneracéo progres-
siva dos musculos esqueléticos e causadas pela
alteracdo na producéio da distrofina, proteina
muscular localizada no sarcolema das fibras
musculares. De maneira geral, elas sdo dife-
renciadas de acordo com a idade em que se
manifestam os primeiros sintomas, a forma
como é distribuida a fraqueza da musculatura
pelo corpo, arelacdo com as doencas cardiacas
e 0 envolvimento ou nédo do sistema nervoso
central ou periférico’.

Do grupo de distrofias progressivas, a que
se destaca com maior gravidade e incidéncia
é a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD).
Essa doenca afeta aproximadamente 1 a cada
3.500 meninos nascidos vivos, tem sintomas
mais evidentes entre 3 e 5 anos de idade, e 0
inicio das alteracdes funcionais se d4 a partir
da perda de for¢a muscular. E uma miopatia
ligada ao cromossomo X, com delecéo e dupli-
cacdo no gene que codifica a proteina distro-
fina, o que resulta em uma perda progressiva
dos sistemas locomotor e respiratorio?.

Como principal caracteristica clinica,
tem-se a perda progressiva da forca muscular,
inicialmente na musculatura proximal, afetan-
do a cintura pélvica e os membros inferiores,
ascendendo para os membros superiores e a
cintura escapular. A fraqueza muscular pro-
gressiva interfere na capacidade de marcha,
com perda de deambulacéo por volta dos 12
anos de idade e progressiva deterioracéo das
funcdes motoras, cardiacas e respiratorias,
o que leva o paciente a ébito e pode afetar
secundariamente as funcdes mentais?.

Até o momento, ndo foram encontrados
estudos cientificos que abordassem dados de
prevaléncia ou incidéncia da DMD na regido
norte do Brasil, ou mesmo que abordassem
métodos de tratamento, diagndsticos ou ava-
liativos nessa populacéo e regifo. Contudo,
na literatura geral, ha inimeros estudos que
aplicam diversos instrumentos para avaliacdo
e acompanhamento da progressio de criancas

e jovens com DMD. Dentre eles, destacam-se a
Medida da Fun¢éo Motora (MFM) e a North Star
Ambulatory Assessment (NSAA), as quais sdo
direcionadas a avaliacdo da capacidade funcional
de membros inferiores, sendo a NSAA aplicada
paraindividuos deambuladores; a ‘Performance
of the Upper Limb (PUL)’, voltada para membros
superiores; e as escalas de Vignos e de Brooke,
respectivamente, para verificar a funco dos
membros superiores e inferiores3-5.

Tais instrumentos sfo extremamente apli-
cados em situacdes que se quer observar a
progressio ou o sucesso terapéutico diante de
um programa de intervencio ou condutas es-
pecificas para a fun¢do de membros inferiores,
sendo instrumentos confiaveis e ja validados
para a populaciio brasileira®’.

Embora os instrumentos de avaliagio para
a DMD apresentem adequadas variaveis psi-
cométricas e os estudos revelem sua extensa
aplicabilidade na mensuracio da capacida-
de funcional de individuos com Duchenne,
a intervencdo fisioterapéutica ainda carece
de mais evidéncias e investigacdes sobre seu
impacto na funcionalidade desses individuos.
Segundo Hind et al.8, apesar de a fisiotera-
pia ser considerada o principal tratamento
para os pacientes com DMD, ainda néo existe
consenso sobre o tipo e a intensidade de trata-
mento que devem ser empregados na conduta
terapéutica, e as recomendacdes perfazem
orientacdes sobre treinamento de baixa in-
tensidade, com exercicios funcionais e pratica
de alongamentos.

De forma geral, as evidéncias apontam para
um caminho intermediério de atividade fisica
(entre o desuso e 0 uso excessivo), reforcando
aideia da necessidade de mais estudos clinicos
e pré-clinicos para elucidacio das melhores
estratégias de intervencio®:2.

Nesse sentido, a utilizacdo de programas
domiciliares, preferencialmente com praticas
centradas na familia®1°, pode ser encarada
como uma op¢io viavel, sobretudo apds a pan-
demia da Covid-19, que levantou a discussio
sobre novas estratégias de intervencéo por
meio do telemonitoramento e teleconsulta’.
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O telemonitoramento doméstico é uma forma
de monitoramento remoto destacada como
estratégia promissora para melhorar o atendi-
mento e o manejo de pacientes com diferentes
comprometimentos e afeccdes clinicas™2. Nesse
sentido, em marco de 2020, o Conselho Federal
de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (Coffito)
publicou a Resoluc¢do n° 516, que autorizou o
atendimento nio presencial por meio de tele-
consulta, teleconsultoria e telemonitoramento,
auxiliando na pratica de telessaide e permitindo
aelaboracéo de programas domiciliares voltados
a diferentes publicos™.

Os programas domiciliares consistem em es-
tratégias especificas que promovem a colaboragéio
entre o profissional e a familia, com o intuito de
definir metas de tratamento tangiveis durante
o processo de intervencéo. A abordagem de tra-
tamento centrado na familia busca promover o
cuidado a crianca por meio da participacio ativa
dos pais, construida na boa relacio com o tera-
peuta, visando a atencdo integral sob a superviséo
do profissional, o que promove a elaboracéo de
metas conjuntas e de acordo com a percep¢io
da crianca e da familia sobre suas prioridades,
niveis de dificuldade das atividades e percepcéo
de esforco (ponto central para o tratamento da
DMD ja que o excesso de atividade pode promo-
ver efeitos deletérios)®2,

Desse modo, com o avanco notavel das aborda-
gens centradas na familia e a emergente demanda
por estratégias de telessaide no contexto da pan-
demia da Covid-19, é necessaria a formulacio
de novas modalidades de tratamento viaveis e
seguras para pacientes com distrofias musculares.
Logo, o objetivo principal do presente trabalho
foi investigar o impacto de um Programa de
Interven¢io Motora Domiciliar (PIMD), com
a abordagem centrada na familia, na funciona-
lidade de individuos com DMD.

Material e métodos

O estudo se caracteriza como uma série de
casos, realizado de novembro de 2020 a junho
de 2021. O projeto foi aprovado pelo Comité
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de Etica em Pesquisa da Universidade Federal
do Amazonas (CEP/Ufam), com registro em
CAEE: 39714820.9.0000.5020.

Amostra

A amostra de conveniéncia foi composta por
6 pacientes, recrutados de um universo de
8 individuos residentes em Manaus-AM,
com idade de 8 a 18 anos, os quais apresen-
taram diagnéstico clinico de DMD e foram
encaminhados ao estudo pelo Programa de
Reabilitacdo Pediatrica (Proped/Ufam) e
pelo ambulatério de neurologia do Hospital
Universitario Getulio Vargas (HUGV).

Critérios de inclusao

Foram incluidos no estudo: criancas e adoles-
centes, com idade de 8 a18 anos e diagndstico
clinico de DMD estabelecido por um profis-
sional médico. A crianca ou o jovem deveriam
apresentar estabilidade clinica, auséncia de
alteracdes fisicas ou funcionais que impos-
sibilitem a realizaciio dos testes propostos.
Foram incluidos apenas as criancas ou os
jovens, cujo responsavel legal consentiu a par-
ticipacéo por meio da assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
do Termo de Assentimento Livre e Esclarecido
(Tale) para crianca e adolescentes.

Critérios de exclusao

Os critérios de exclusdo foram: criancas e
adolescentes com alteracdes neurologicas ou
neurocomportamentais adicionais a DMD ou
que apresentassem intolerancia a realizacéo

das avaliacGes e dos exercicios propostos.

Intervencao

AVALIACAO E CLASSIFICACAO

Antes de iniciar o programa domiciliar, a equipe
do projeto foi submetida a um treinamento-piloto
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com avaliacfio de duas criancas. Nessa etapa,
foram ajustadas as aplica¢des dos instrumen-
tos para viabilizar a execucfo da avaliacdio em
formato remoto. Devido ao agravamento da pan-
demia da Covid-19, o processo de classificaciio e
avaliacdo, realizado anteriormente e posterior-
mente ao PIMD, foi executado de forma remota
por meio de videoconferéncias e reunides prévias
com as familias dos pacientes, com duracéo total
de duas semanas.

As avaliacdes foram realizadas por dois
avaliadores independentes, e filmagens foram
obtidas, visando a confirmac&o dos resultados
(por um terceiro avaliador). Ao final das in-
tervencoes, os individuos foram reavaliados e
reclassificados pelos mesmos instrumentos. A
figura 1 estabelece um fluxograma metodo-
logico do projeto conforme cronograma de
execucdo das atividades.

Figura 1. Fluxograma metodoldgico do projeto conforme cronograma de execucéo das atividades

— Escala de Vignos

— Classificacado —

Etapa 1. Periodo
inicial/Pré-Intervencdo:  {—
Classificacdo e Avaliacédo

— Escala de Brooke

__| Medida da Funcdo Motora
(MFM-P)

] Avaliacgo T North Star (NSAA)

Avaliacdo de Deambulacdo

Etapa 2. Periodo de

Programa de Intervencédo
Intervencdo Treinamento - ——  Domiciliar centrado na L -
8 semanas familia (2x/semana) Superior (PUL)

Perfomance de Membro

—i Reavaliacdes

Etapa 3. Periodo Pds--

Intervencdo - 2 semanas [ | | Feedback a familia

Encaminhamento para
L servicos de reabilitacdo
especializados

Fonte: elaboracdo prépria.

INSTRUMENTOS PADRONIZADOS

Foi incluida a aplicacdo dos instrumentos
Escala de Vignos, MFM, NSAA, Escala de
Brooke e PUL, além do Modelo Adaptado
de Medida Canadense de Desempenho
Ocupacional (COPM) para tracar metas sin-
gulares para cada individuo em seu ntcleo
familiar.

A Escala de Vignos tem por objetivo
padronizar uma classificacdo funcional ao
longo do tempo, por meio do desempenho
de fun¢des motoras, graduando por fases o
estadiamento da doenca (de 0 a10). Quanto
maior a nota obtida, pior é o desempenho.
Essa escala é tida como padréo ouro e leva
em consideracéo prioritariamente as habi-
lidades de membros inferiores3.
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A MFM foi desenvolvida para doencas neu-
romusculares, incluindo a DMDA4. Ela avalia
uma série de atividades, independentemente
do comprometimento motor que apresentem
ou da fase de progressio da doenca. Contém
32 itens, divididos nas dimensdes 1 a 3, em
que a pontuacio varia de 0 a 3, com base nos
melhores desempenhos#é.

A NSAA é considerada um instrumento
clinico especificamente desenhado para avaliar
a funcionalidade de membros inferiores em
meninos deambuladores com DMD?. A escala
consiste em uma série de 17 itens que contem-
plam desde a manutencéio da ortostase (item
1) até a habilidade de correr (item 17)7.

A Escala de Brooke avalia subjetivamente
a funcdo do membro superior nas DMD. Ela
mensura o desempenho programado de seis
tarefas (variando de 1 a 6 de acordo com a
severidade). O grau 1 representa um indivi-
duo capaz de elevar seus bracos em toda a
amplitude de movimento acima da cabecga, e
o0 grau 6 caracteriza um individuo com ‘méo
nfo funcional’.

A PUL é um instrumento de avaliacdo que
foi projetado com o objetivo de refletir a pro-
gressio de fraqueza muscular observada na
DMD em membros superiores. A escala inclui
trés niveis (ombro, porcido média e porcio
distal), cada um incluindo itens que exploram
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atividades facilmente relacionadas com as
atividades da vida didria, e possui opcdes de
pontuacdo que variamnaescalade 0+1a0+2
de acordo com o desempenho®.

A COPM é uma ferramenta baseada em
uma entrevista com o individuo - neste caso,
a familia -, para identificar limitac6es sobre
autocuidado, produtividade e lazer. A partir
disso, os entrevistados avaliam suas percepcdes
acerca da importincia de cada atividade em
uma escala de 1a10, escolhendo até cinco em
que desejam se concentrar durante a terapia’.

TRATAMENTO FISIOTERAPEUTICO

O PIMD foi adotado como método de tra-
tamento fisioterapéutico e foi embasado
nas praticas de abordagens centradas na
familia'®" em que foram utilizados prin-
cipios da COPM"5 para tracar objetivos
individuais de cada crianca/adolescente,
de acordo com seus principais comprome-
timentos e potencialidades (figura 2 a e b).
Ressalta-se que, mesmo que o objetivo prin-
cipal do presente estudo tenha sido analisar
a funcionalidade de membros inferiores, o
PIMD considerou o individuo inteiramen-
te, sendo realizadas analises comparativas
(antes e ap0s a intervencdo) centradas nos
membros inferiores.
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Figura 2. Roteiro de entrevista para estabelecimento de metas (inspirado no COPM e centrado na familia)

2a. Roteiro de perguntas do COPM adaptado para versdo portugués realizado com as amostras da pesquisa

O que sua crianca/familia gosta de fazer?

Quais sdo as atividades Sua crianca tentou Ha alguma parte da
que sua crianga gostaria realizar esta atividade tarefa/atividade que é
de fazer? (Desejada) (desejada)? mais dificil para a crianca?

Em dois meses, quando

Quéo importante é para Em relacdo a que vocé observar a crianca
sua familia que __ _ écapazde | realizando esta atividade,
seja capaz de realizar fazer, onde sua crianca 0 que vai fazer vocé dizer
esta atividade? estd hoje? “Uau! Alguma coisa esta
(Importancia 0-10) (Desempenho 0-10) diferente, ele(a) esta

fazendo muito bem!"?

2b) Nivel de 1a 10 de importancia e desempenho informados pelos pais/cuidadores/criancas/jovens

para cada pergunta do roteiro do COPM adaptado

IMPORTANCIA
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Atividade Atividade
nao muito extremamente
importante importante
DESEMPENHO
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Néo é capaz Faza
de fazer de atividade
muito bem

forma alguma

Preliminarmente, foi feita a captacio e a
coleta de dados de identificacio e clinicos
gerais, como: sexo, idade, endereco, telefo-
ne, escolaridade materna, escolaridade da
crian¢a/jovem, numero de irméos, idade
materna, profissdo materna, renda familiar,
Historia da Doenca Pregressa (HDP.), Historia
da Doenca Atual (HDA.), uso de medicamen-
tos, manutencio de deambulacio (presente

ou ausente) e horarios de preferéncia para
PIMD. Em seguida, a crianca foi avaliada pelos
instrumentos padronizados.

Sendo assim, o primeiro encontro de inter-
vencdo (ap6s encerramento das avaliacGes)
foi realizado de forma remota e envolveu o
estabelecimento de metas, com planejamento,
prescricdo e orienta¢des das atividades envol-
vidas nas intervencdes.
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De modo geral, as intervencdes motoras
seguiram modelos de exercicios inspirados
por Alemdaroglu et al.’ e foram implementa-
das conforme as diretrizes gerais da National
Strength and Conditioning Association. Além
disso, foi utilizada a Escala de Percepcéo de
Esforco de Borg Adaptada durante cada série
de exercicio, visando niio ultrapassar a pon-
tuaclo de 5 (caracterizando a atividade de
leve-moderada intensidade).

A intervencio motora domiciliar foi acom-
panhada pela equipe de fisioterapia, a qual
participou do estabelecimento de metas (com
a familia) e desenvolveu o PIMD para um tempo
meédio de 30 a40 minutos de execucéo, de modo
remoto (telehealth - por meio de métodos
sincrénicos ou assincronicos), dois dias por
semana, de preferéncia da familia, durante 8
semanas (totalizando 16 encontros de PIMD).

O programa adotado consistiu nas ativida-
des envolvidas com:

1. Alongamentos passivos ou ativos de
membros e musculos do pescoco. Caso a
crianca ndo conseguisse realizar o autoa-
longamento (ativo), a familia/cuidador(a)
poderia auxiliar na atividade.

2. Exercicios de ativacdo da musculatura do
core; membros superiores e inferiores (a de-
pender das deficiéncias de estrutura e funcéo
e limitacdes de atividade). Tais exercicios
seguiram as diretrizes gerais da National
Strength and Conditioning Association’s,
com baixa intensidade, 1 a 3 séries e até 6
repeticdes.

3. Exercicios funcionais, como sentar e le-
vantar de uma cadeira, jogar bola (arremes-
sar, agarrar e chutar), pegar objetos acima
ou na linha da cabeca, transferir objetos de
um lado para o outro, de cima para baixo e
transferéncias de posturas.

4. Atividades aerdbicas de baixa intensida-
de, como, por exemplo, caminhar por 10-15
minutos.
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Cada dia de atividade, seguido de moni-
toramento, foi computado como um dia de
intervencdo, sendo o PIMD finalizado somente
apos 16 encontros virtuais, seguido das reava-
liacdes e das reclassificacdes pela Escala de
Vignos, e das reavaliacdes pelas MFM e NSAA.

Resultados e discussio

Inicialmente, foirealizado o recrutamento de
oito pacientes advindos do Proped e do ambu-
latério de neurologia do HUGV. A partir dessa
etapa, foram agendadas reunides prévias com
as familias e criancas/jovens em que ocorreu
a coleta de dados de identificacdo e clinicos
gerais dos pacientes.

Conforme a tabela 1, apenas uma crianca
foi relatada como deambuladora, e a maioria
delas perdeu a habilidade de marcha aos 8
anos de idade. A média de irmios foi de 1,25,
sendo a maioria menina (sem DMD); e houve
dois irmios (sexo masculino) acometidos
(também participantes da amostra). A maioria
das mées possui ensino superior completo e
eraprofessora (n = 5), apenas uma mée possuia
ensino fundamental completo (com profissio
de diaristas), e duas mies, com ensino médio
completo (agente administrativa e cozinheira).
Arenda familiar variou bastante, mas a maioria
foi acima de 1,5 salario minimo.

Em relacéio a HDP, trés das oito criancas
foram prematuras (36 semanas), porém sem
relatos de atraso do desenvolvimento infantil
identificados na primeira infincia. Salienta-se,
entretanto, que a maioria das maes (principais
cuidadoras) relatou que a marcha independen-
te das criangas aconteceu apenas apos 1 ano e
6 meses de idade cronoldgica, o que, associa-
do com outros achados de desenvolvimento,
poderia caracterizar suspeita ou mesmo atraso
no desenvolvimento motor.

Outro achado interessante esta relacionado
com a idade de diagnostico e o local de diag-
nostico da DMD, o qual se deu ap0s os 6 anos
de idade e apenas quatro casos foram identi-
ficados no estado do Amazonas, o que suscita
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uma fragilidade do sistema de satide do estado
quanto a identificacdo precoce de sinais/sinto-
mas e diagnostico adequado da DMD.
Atualmente, todas as criancas fazem
uso de corticoterapia e relataram nfo estar

inseridas em programas de intervencio fi-
sioterapéutica ha pelo menos oito meses,
devido, sobretudo, a paralisacdo desses
servicos pela pandemia da Covid-19.

Tabela 1. Caracteristicas gerais da amostra expressa por frequéncia

Variaveis N2 de individuos
Deambulacéo Presente 1
Ausente 7
Uso de terapia medicamentosa (Corticoide) Presente 8
Ausente 0
Reabilitacéo (Ultimos 6 meses) Presente 1
Ausente 7
Local de diagndstico Amazonas 4
Demais estados 4
Frequenta escola Presente 8
Ausente 0
|dade compativel com nivel de escolaridade Sim 5
N&o 3
Escolaridade materna Basica/Média 3
Superior 5
Renda familiar <1,5 salérios 5
>1,5 salérios 3
Atraso de DM identificado até 36 meses Presente 0
Ausente 8
Prematuridade ao nascimento Presente 3
Ausente 5

Fonte: elaboracéo prépria.

Ne: Numero; DM: Desenvolvimento Motor.

De acordo com a tabela 2, todas as crian-
cas sfo do sexo masculino, conforme epi-
demiologia esperada da doenca, escolares
(ensino fundamental e um adolescente no
ensino médio) e com idade média de 12-13
anos. A idade média da perda de deambula-
célo foi de 9,14 anos, enquanto a idade média
de diagndstico de DMD foi de 6,38 anos, e
o numero de irmios foi de 1,25 em média.

Ap0s a etapa de entrevistas, houve duas de-
sisténcias dentro do universo de oito pacientes

entrevistados. Em seguida, foram avaliados
seis individuos (somente um deambulador),
por meio dos instrumentos Escala de Vignos,
MFM, NSAA, Escala de Brooke e PUL. Para
os individuos ndo deambuladores, a aplicacio
da NSAA foi restrita aos itens 10 (fungéo de
levantar para sentar) e 12 (funcéo de elevar a
cabeca). Posteriormente, as criancas elegiveis
para o estudo foram encaminhadas as subse-
quentes fases do PIMD.
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Tabela 2. Caracteristicas das idades da amostra expressa (8 individuos) por média e desvio-padrdo

Variaveis Média Desvio-padrdo
|dade 12713 +2,90
|dade de perda de deambulacao 914 +0,90
Idade de diagndstico da DMD 6,38 1,06
Numero de Irméos 1,25 +0,89

Fonte: elaboracéo propria.
DMD: Distrofia Muscular de Duchenne.

Conforme a tabela 3, as caracteristicas
da amostra obtida por meio da aplicacdo
da NSAA foram expressas em escore de
pontos (pts). Sendo assim, os dados foram
apresentados para o grupo de ndo deambu-
ladores (5) e deambuladores (1), e a crianca
deambuladora obteve escore de NSAA total
inicial de 7,2 pts, e final, de 7,8 pts. Na MFM,

a média dos valores inicial foi de 47,8 pts
(£20,13), e final, de 56 pts (+20,53). Na
Escala de Vignos, a média inicial foi de 7
pts (£1,73), e final, de 6,4 pts (+1,95). Na
Escala de Brooke, a média inicial foi de 2,0
pts (£1,30), e final, de 2,2 pts (+1,22). Ja na
PUL, observa-se a média inicial de 28,29 pts
(£11,94), e final, de 35 pts (£13,28).

Tabela 3. Caracteristicas das amostras pelos instrumentos de avaliacdo da Distrofia Muscular de Duchenne

Instrumentos Média Desvio-padrao
NSAA

NSAA total inicial* 72 £9.98
NSAA total final* 738 +10,78
NSAA total inicial** 25 -
NSAA total final*™ 27 -
MFM

Inicial 4738 £20,13
Final 56 +20,53
Escala de Vignos

Inicial +1,73
Final 6,4 +195
Escala de Brooke

Inicial 2.2 +1,30
Final 20 +1,22
PUL

Inicial 28,29 +11,94
Final 35 +13,28

Fonte: elaboracéo propria.
*Avaliacdo da amostra total - 5 individuos.

**Avaliacdo de deambulador - 1individuo.

NSAA: North Star Ambulatory Assessment; MFM: Medida da Funcdo Motora; PUL: Performance of Upper Limb.
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Desse modo, conforme os resultados dos
instrumentos avaliativos apds a aplicacéo
do PIMD, é possivel inferir que os escores
de funcionalidade de membros superiores e
inferiores foram mantidos mediante o curso
clinico da DMD, o qual tende a involucéo e
perda gradativa de funcionalidade, a qual po-
tencialmente agravar-se-ia pela auséncia de
intervencdo motora e diminuicéo de atividades
(incluindo rotina escolar) devido ao isolamento
demandado pela pandemia da Covid-19.

De acordo com Agostini et al.’®, a maior
potencialidade trazida pelo processo de te-
lerreabilitacdo é a possibilidade de aumentar
a frequéncia e a intensidade do cuidado aos
pacientes, uma vez que é capaz de motiva-los
arealizar a terapia em ambiente domiciliar.

Novak et al.2° propdem uma revisio sobre
as diversas intervencdes para a prevencéo e o
tratamento de paralisia cerebral. A partir disso,
abordagens de treinamento motor demonstra-
ram nivel de evidéncia consistente de literatura,
incluindo os programas domiciliares de treino
direcionado ao objetivo em pacientes pediatricos.

0 modelo de pratica centrada na familia pro-
posto por Rosenbaum et al.?' indica a impor-
tincia dos programas domiciliares como uma
estratégia de envolvimento do nuicleo familiar
no processo de saude, logo, mostra-se positivo
por trazer beneficios sobre a participacéo e
a interacfo da crianca com a rotina de casa.

Sobre o contexto atual da pandemia da
Covid-19, o estudo de Sobierajska-Rek et
al.22 afirma que parte do cuidado proposto
pela fisioterapia foi transferido do ambiente
clinico para o domiciliar. Logo, a demanda
pelaimplementacio de programas de telerre-
abilitacdio bem estruturados, com énfase nas
necessidades do paciente e nas habilidades
dos cuidadores, torna-se uma prioridade no
tratamento de pacientes com DMD.

Limitacoes
A pandemia da Covid-19 trouxe um impacto

sobre arealizacio das avaliacdes e a aplica-
cdo dos instrumentos validados para DMD

em formato presencial, como proposto ini-
cialmente. Entretanto, o estudo teve que
se adaptar a execucdo das avaliacdes em
ambiente virtual e, dessa forma, reduzir o
risco de contaminacio dos pacientes, pais
e/ou responsaveis, bem como da equipe do
projeto pelo novo coronavirus. Além disso,
outro efeito importante foi a dificuldade
para recrutamento de novos pacientes que
pudessem compor uma amostra maior de
criangas com DMD.

Um ponto presente em algumas familias
é ado acesso limitado a internet associado a
eventuais casos de instabilidade da conexio
ou queda de energia elétrica, condicdes que
podem influenciar na execucéo de atividades
sincronas. Contudo, os teleatendimentos
nio foram prejudicados, pois foram rea-
lizados os ajustes de horario, sempre que
necessarios, para proporcionar todos os 16
encontros virtuais propostos, adequando-se
a disponibilidade de cada familia.

Consideracdes finais

O PIMD pode ser visto como uma alternativa
para a prolongar a janela de funcionalidade
mediante o curso clinico da DMD nos pacien-
tes, o qual tende a involugéo e perda gradativa,
especialmente em periodos de auséncia de
intervencdo motora e inatividade. Além disso,
atelerreabilitacio se reafirma como estratégia
promissora de cuidado continuado a satide em
ambiente domiciliar.

A partir da execu¢do do PIMD em pa-
cientes com DMD, é possivel destacar forte
participacédo e envolvimento dos pais e/ou
responsaveis como um eixo importante para
aadesio dos pacientes aos teleatendimentos.
Outro fator importante é observado pelos
beneficios do treinamento prévio da equipe
para a conducéo das atividades sincronas e
assincronas durante as fases de avaliacio,
intervencéo e telemonitoramento; torna-se,
assim, uma opc¢éo viavel para a atencéo de
criangas com DMD.
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