Abordagem fisioterapica do aluno com Distrofia Muscular de Duchenne Relato de Pesquisa

CONTRIBUICAO DA FISIOTERAPIA PARA O BEM-ESTAR E A PARTICIPAGAO
DE DOIS ALUNOS cOM DisTROFIA MuscULAR DE DUCHENNE NO ENSINO
REGULAR

THE CONTRIBUTION OF PHYSIOTHERAPY FOR THE WELL-BEING AND
PARTICIPATION OF TWO STUDENTS WITH DUCHENNE MuscuULAR DYSTROPHY
IN REGULAR SCHOOL

Flavia de Freitas PENA!
Fernanda Cid ROSOLEM?
Angela Maria Sirena ALPINO?®

RESUMO: a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é a mais grave e incapacitante dentre as miopatias
infantis. As criangas enfraquecem progressivamente, sendo comum o 6bito por infec¢do respiratéria no
final da adolescéncia. Os primeiros sintomas sdo percebidos na idade pré-escolar por professores ou
cuidadores. Este estudo teve por objetivo verificar os efeitos de uma proposta de consultoria colaborativa
da fisioterapia junto as professoras de sala e de Educagéo Fisica de dois alunos com DMD, estendendo-se
a visita ao ambiente domiciliar de um deles, que apresentava grave comprometimento funcional, no sentido
de melhorar sua participacdo e conforto na escola e em casa, contextos significativos no convivio diario.
Foram feitas visitas a escola dos dois alunos e a residéncia de um deles para investigacio de suas necessidades
reais. Os dados foram coletados por meio de entrevistas com os alunos participantes, com suas professoras
de sala e de Educacédo Fisica e com os pais daquele gravemente comprometido. As acdes abrangeram
adaptacdo da mobilia escolar, materiais e recursos de baixa tecnologia para uso dos alunos com DMD e
orientagdes especializadas as professoras participantes e aos pais do aluno mais comprometido. Constatou-
se que a abordagem fisioterapica ecoldgica, orientada a adaptagdes ambientais e planejamento colaborativo
de atividades, proporcionou algum apoio e conforto aos alunos participantes e favoreceu seu envolvimento/
participacdo na escola, além de contribuir para a capacitacdo especifica de suas professoras. Todavia, as
adaptagOes na residéncia e a orientagdo aos pais revelaram-se medidas essenciais para proporcionar algum
conforto e autonomia ao aluno gravemente comprometido, no ambiente domiciliar.

PALAVRAS-CHAVE: Distrofia Muscular de Duchenne; consultoria colaborativa; fisioterapia; educacéo
especial.

ABSTRACT: Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) is among the most serious and incapacitating childhood
myopathies. Children progressively lose strength and usually die from respiratory infection by the end of
their adolescence. The first symptoms are usually noticed in early childhood by teachers or caregivers. This
study aimed to analyze the effects of collaborative consultation and planning proposal involving
physiotherapy with classroom teachers and physical education teachers of two students with DMD, who
presented severely limiting functional abilities; the objective was to improve their participation and comfort
in the two most significant contexts of their daily lives: at school and at home. Visits to the two students’
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schools and to one of their homes were undertaken, in order to investigate their actual needs. Data was
collected through interviews with the students, their parents, classroom teachers and physical education
teachers. The strategies that were developed involved the adaptation of school furniture, acquisition of low
tech materials and resources for the students’ use and promotion of specialized orientations for the teachers
involved and parents of the student with greater physical needs. It was possible to observe that the ecologic
physiotherapy approach, aimed at environmental adaptations and collaborative planning of activities,
provided some help and comfort for the participating students and enabled greater involvement/participation
at school, besides contributing to the teachers’ development. Furthermore, the adaptations of the students’
homes and supervision of the parents were demonstrated to be essential measures as they provided some
comfort and autonomy to the student with more severe limitations in the home environment.

KEYWORDS: Duchenne Muscular Dystrophy; collaborative consultation; physiotherapy; special education.

1 INTRODUCAO

A International Classification of Impairment Disability and Handicap -
ICIDH (WHO, 1980), traduzida em portugués como Classificacdo Internacional
de Deficiéncia, Incapacidade e Impedimento, define Deficiéncia como perda ou
anormalidade de estrutura ou fun¢do psicologica, fisiolégica ou anatdbmica que
representa a exteriorizacdo de um estado patologico e reflete um distarbio
organico. Incapacidade traduz a restricdo da habilidade para desempenhar
atividades e ter comportamentos essenciais a vida diéria e Desvantagem expressa
0 prejuizo para o individuo, resultante de deficiéncia ou incapacidade, que limita
ou impede o desempenho de papéis sociais/culturais e reflete sua adaptacdo ao
meio ambiente.

Durante a década de noventa, iniciou-se um processo de revisdo da
ICIDH, mobilizado pela compreensdo da verdadeira natureza da incapacidade,
a qual nédo devia ser concebida como sindnimo de limitagdo funcional, mas ser
analisada por meio de uma perspectiva ambiental/social (HURST, 2003). Em
2001, foi aprovada pela Assembléia Mundial de Saude a International Classification
of Functioning, Disability and Health — ICFDH (WHO, 2001), traduzida em
portugués como Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude.

A funcionalidade, na ICFDH, é um termo amplo que envolve a fungdo
e estrutura corporal, atividade e participagdo, sendo constituida dos aspectos
positivos da interagdo entre um individuo e os fatores contextuais. A incapacidade,
nesse modelo, resulta da interacéo entre a disfun¢do manifestada pelo individuo,
a limitacao de suas atividades e a restricdo na participacdo social, bem como dos
fatores ambientais que podem facilitar ou dificultar seu desempenho e
participagdo (OMS, 2002; FARIAS; BUCHALLA, 2005; BALES et al., 2006).

A deficiéncia fisica (DF) é definida pelo MEC no documento
“Parametros Curriculares Nacionais — Adaptacdes Curriculares (PCNs)” como
“uma variedade de condi¢Bes ndo-sensoriais que afetam o individuo em termos
de mobilidade, de coordenac¢do motora geral ou de fala, como decorréncia de
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lesBes neuroldgicas, neuromusculares e ortopédicas, ou ainda, de malformac6es”
(BRASIL, 1999, p.26).

Wolf et al. (1990) classificam as deficiéncias fisicas em: a) desordens
do Sistema Nervoso Central, que podem ser exemplificadas pela paralisia cerebral,
epilepsia, espina bifida, lesdes medulares e outras condicdes e b) deficiéncias
esqueléticas e musculares. De acordo com essa classificacdo, as doencas
neuromusculares, incluida a Distrofia Muscular Progressiva (DMP), pertencem
ao grupo das deficiéncias musculares.

Florence (2002) define DMP como um grupo de miopatias
geneticamente determinadas que apresenta um curso degenerativo
constantemente progressivo. Entre as miopatias infantis o tipo mais comum,
prevalente, grave e incapacitante ¢ a Distrofia Muscular de Duchenne (DMD).

A DMD ¢é uma doenga genética que causa fraqueza muscular
progressiva, leva a paralisia total e a morte subita nos dltimos anos da
adolescéncia ou em adultos jovens (HALLUM, 2004). Segundo Webb (2005), a
incidéncia de DMD é de, aproximadamente, um em 3.500 meninos e uma em
50.000.000 meninas, nascidos vivos e, no caso da mée ser portadora do gene, o
risco é de 50% para filhos do género masculino. De acordo com Reed (2002), as
mulheres podem herdar o gene sem manifestacdes clinicas.

As primeiras manifestacfes aparecem entre trés e cinco anos, quando
a crianca apresenta dificuldade de sentar-se, ficar em pé, e andar, e cai com
frequéncia. Por volta dos cinco anos de idade, a crianga comeca a apresentar
dificuldade em subir escadas e pode tornar-se incapaz de correr ou saltar, devido
a atrofia muscular evidente, predominantemente nos musculos antigravitacionais
e pela substituicdo do tecido muscular por tecido adiposo e conjuntivo, fenbmeno
gue se manifesta como pseudo-hipertrofia (SHEPHERD, 1996; FLORENCE, 2002).

Proximo aos oito anos de idade as contraturas dos corddes tendineos
do calcanhar e das faixas ileotibiais levam & marcha sobre artelhos. Entre 12 e 13
anos ocorre perda da deambulacdo (EDWARDS; FAHAL; THOMPSON, 2000),
gue evolui para a utilizacdo de cadeiras de rodas. A insuficiéncia respiratoria
constitui uma complicacao freqiientemente presente nos estdgios mais avancados
da doenca, dado o comprometimento progressivo dos musculos respiratorios.
Segundo Narumia e Zanoteli (2005), as deformidades da coluna vertebral
agravam a insuficiéncia respiratdria, o que torna o prognéstico de vida destas
criancgas desfavoravel, e leva ao ébito, geralmente no final da segunda década de
vida.

Na DMD, os primeiros sintomas sdo geralmente percebidos na idade
pré-escolar por professores ou cuidadores. Além do grau de comprometimento
da habilidade de locomocdo, esta doenga pode causar prejuizo a varias outras
funcdes, tais como habilidades de autocuidados e cognitivas (BILLARD et al.,
1998).
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A abordagem fisioterdpica deve ser planejada, adotando-se
expectativas realistas para as crian¢as com DMD e familias, com base nos objetivos
fundamentais que consistem em: a) evitar contraturas que possam levar a
incapacidade e dor; b) manter a forca muscular/evitar a atrofia por desuso; c)
favorecer habilidades funcionais; e d) manter a func¢do respiratéria (HALLUM,
2004), por meio de fisioterapia motora, respiratoria e aquatica (NARUMIA;
ZANOTELI, 2005).

Segundo Hallum (2004), no ambiente de tratamento de saude atual
de individuos em estagio avancado de comprometimento, os fisioterapeutas atuam
principalmente como consultores, mais do que provedores de servico diretos.
Muitos dos programas de exercicio para as criancas devem ser realizados em
casa, pelos cuidadores.

Webb (2005) relata que os pais das criangcas com DMD acreditam ser
importante intervir junto a escola para proporcionar apoio, ajuda e seguranca
para o sucesso académico e participacdo social no ambiente educacional. Em
relacdo as abordagens de tratamento das deficiéncias, a ICFDH (OMS, 2002)
distingue intervencado com vistas a melhorar limita¢des individuais e/ou
funcionalidade social pela modificacdo de funcdes intrinsecas/estruturas
corporais, com intervencdes primariamente médicas ou reabilitadoras. Essa
classificacdo aborda, ainda, a existéncia de outras estratégias de intervencdes
reabilitadoras, focadas no contexto real de desempenho do individuo, orientadas
tanto para melhorar sua capacidade, quanto para modificar o ambiente por meio
da eliminacdo de barreiras e/ou criacdo de facilitadores ambientais, no sentido
de expandir o desempenho de ac¢des e tarefas da vida diaria. A Declaracdo de
Salamanca (1997) preconiza que as escolas regulares devam se adequar e
estruturar para atender a diversidade, por meio de uma pedagogia centrada na
crianca, capaz de responder as suas necessidades. De acordo com Omote (2004),
a educacéo basica brasileira tem sido objeto de intensas discuss@es e reformas em
busca de adequacéo da escola as novas demandas.

Para Bastos e Dutra (2005), a atuacdo do fisioterapeuta na escola
consiste em: proporcionar posicionamento adequado ao aluno; verificar a sua
disposicdo e adequar seu mobilidrio em sala de aula e prescrever ou confeccionar
adaptacoes para favorecer sua funcédo e melhorar seu rendimento escolar.

Para os individuos com deficiéncia, a tecnologia assistiva constitui-se
um item, peca ou produto que, ao ser utilizado, mantém ou aumenta suas
habilidades funcionais; contribui para a melhora da capacidade de aprender,
competir, trabalhar e interagir com a familia e amigos (GALVAO; OZU, 2005).
Aspectos, estes, essenciais na determinacdo da qualidade de vida.

Segundo Harding (2001), qualidade de vida pode referir-se a aspectos
do bem-estar fisico, psicossocial e social, bem como ambientais e do padrdo de
vida da pessoa. Para Narumia e Zanoteli (2005), o fisioterapeuta e toda a equipe
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de reabilitacdo tém papel fundamental na promoc¢ao de melhor qualidade de
vida do paciente e sua familia.

Ketelaar et al. (2001) afirmam que um programa de terapia funcional
traduz uma forma sistematica de tentar solucionar problemas funcionais das
criangas. Esses autores destacam que a principal caracteristica dessa abordagem
é a participacao dos pais em todos os estagios do programa no intuito de atingir
0s objetivos, indicando os principais problemas relacionados ao desempenho
diario da crianga, com foco na sua resolucdo, em situagdes reais.

Segundo levantamento realizado pela Secretaria de Educacdo de um
municipio do interior do Estado do Parand, no ano de 2006 havia cerca de 105
alunos com DF matriculados no primeiro ciclo do ensino fundamental em escolas
municipais, cinco dos quais com DMD, havendo dois destes feito parte desse
estudo (ALPINO et al., 2006).

Este estudo teve por objetivo verificar os efeitos de uma proposta de
consultoria colaborativa da fisioterapia junto as professoras de dois alunos com
DMD, inseridos em classe comum de uma mesma escola da rede municipal de
ensino, com vistas a promover apoio especializado a esses alunos, as suas
professoras e aos pais de um deles, a fim de melhorar sua participacdo e conforto
em contextos significativos para o seu dia-a-dia.

2 Metobo

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do HUL/
UEL, conforme o parecer numero 075/06. Foi obtido o consentimento livre e
esclarecido dos pais dos participantes mediante explanacdo dos objetivos,
procedimentos, riscos e beneficios do mesmo, de acordo com a Resolugdo 196/
96, do Conselho Nacional de Saude.

O estudo envolveu dois participantes do género masculino, com
diagnéstico clinico de DMD e suas professoras de sala e de Educacéo Fisica. Um
aluno (Al) com idade de nove anos e o outro (A2) com 10 anos, que frequentavam
a 22 série e a 4@ série respectivamente, em classe comum de uma mesma escola da
rede municipal de ensino de uma cidade do interior do Parana, integrantes do
projeto de extensdo universitaria da UEL: Programa de Promocdo e Apoio a
Inclusdo de Criangas com Deficiéncia Fisica (PROPAI-DF).

O A1 tinha dificuldade de aprendizagem, segundo informagdes da
professora de sala. Apresentava sobrepeso, com altera¢cfes posturais e
mioarticulares como: ombros protraidos, acentuacdo da lordose lombar,
hiperextensdo de joelhos, pseudo-hipertrofia de panturrilhas e pés com tendéncia
a inversdo. Além disso, Al evidenciava principio de deficit funcional, expresso
pela dificuldade em se elevar do solo (levantar miopatico), marcha bamboleante
(anserina), dificuldade em correr e subir escadas. A crianca era independente
em relacdo a higiene, vestuério, alimentacédo, locomocéo e atividades escolares.
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O A2 nao evidenciava deficit cognitivo, porém apresentava grave
comprometimento da funcdo motora, caracterizado por extrema fragueza
muscular e pela falta de controle antigravitacionario da cabeca, tronco e membros.
O A2 era obeso, apresentava movimentacdo ativa apenas em punhos e maos,
perdeu a capacidade de deambular aos sete anos de idade e utilizava cadeira de
rodas impulsionada por outra pessoa. Era totalmente dependente na higiene,
vestuario, locomocéo e mudancas de decubito, e semidependente na alimentacéo,
desde que os utensilios estivessem ao seu alcance, apoiados huma superficie, e
ele utilizasse canudo para ingestdo de liquidos. Conseguia pintar e escrever/
copiar apenas textos curtos devido a fadiga. Evidenciava desvio lateral significativo
da coluna vertebral (escoliose), deformidade em flexdo de cotovelos e joelhos, e
pés equiinos decorrente de contratura muscular.

O levantamento das barreiras arquitetonicas, a avaliacdo do mobiliario
escolar e a investigacédo das necessidades de apoio dos alunos participantes foram
feitos mediante preenchimento de um instrumento denominado Instrumento para
Caracterizacdo dos Alunos com Deficiéncia Fisica e das Condic¢fes de
Acessibilidade e Mobilidade na Escola Regular (ALPINO, 2003). Foram
empregados, ainda, quatro roteiros semi-estruturados, elaborados pelas
pesquisadoras para entrevistar os alunos participantes, suas professoras de sala,
suas professoras de Educacdo Fisica e mde de A2, com o intuito de obter dados
gue norteassem a intervencdo. As respostas foram registradas pelas pesquisadoras
por meio de anotagdo e as informagdes foram confirmadas/complementadas
pelos participantes ao término da entrevista.

As entrevistas com os alunos acometidos por DMD buscaram
investigar: sua participacdo nas atividades de sala e Educacdo Fisica; suas
necessidades para realizar as atividades propostas; seus interesses; suas
expectativas em relacdo as professoras e colegas; e o grau de satisfacdo quanto
aos aspectos citados. As entrevistas com as professoras de sala (PS1 e PS2) e de
Educacédo Fisica (EF1 e EF2) tiveram a finalidade de investigar: o conhecimento
sobre a condicdo dos alunos participantes e 0s riscos ao seu bem-estar; as
dificuldades em lidar com os riscos; a necessidade de adapta¢des dos materiais,
atividades didaticas, e atividades fisicas/brincadeiras para inclusdo desses alunos
nas aulas de Educacéo Fisica.

Finalmente, a mae de A2 também foi entrevistada, a fim de investigar
a existéncia de dificuldades em lidar com o filho no dia-a-dia; suas expectativas
quanto a atuacéo da fisioterapia e interesse em orientac¢Oes especificas.

As visitas a escola dos alunos participantes tiveram por objetivos:
conhecer os aspectos fisicos e funcionais do Al e do A2; observar sua interacédo
com os colegas, professoras de sala e de Educacdo Fisica; e obter informacgfes a
respeito das expectativas dessas professoras quanto a sua participacdo nas
atividades escolares. As pesquisadoras acompanharam os alunos participantes
durante cinco periodos letivos, uma vez por semana, dentro da sala de aula, no
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intervalo e na aula de Educacéo Fisica. Durante as visitas foi possivel observar as
atividades propostas pelas professoras e as dificuldades dos alunos participantes
em realizé-las, bem como seu posicionamento e os materiais utilizados. As
observacdes foram registradas seguindo-se 0 modelo de didrio de campo para
andlise posterior.

O fato da mée do A2 relatar dificuldades em lidar com o filho em
casa, determinou que fossem feitas visitas a sua residéncia a fim de se conhecerem
as condicdes de participacdo/convivéncia deste aluno no ambiente familiar, de
modo a obterem-se dados que melhor subsidiassem a Intervencdo. As visitas
residenciais possibilitaram observar: a forma como os pais realizavam as
transferéncias posturais do A2 para o sofa, cadeira de banho, cama, cadeira de
rodas e carro; qual o local e quais os posicionamentos nos quais o aluno passava
maior parte do tempo; 0 modo como fazia as refeicdes e tarefas escolares; e se
havia a falta de adaptacdo da mobilia ou outros recursos de tecnologia assistiva.
Foram discutidas algumas possibilidades de torna-lo mais participativo no
ambiente natural, considerando-se as dificuldades e anseios dos pais e da crianca.

As orientagfes as professoras de sala e de Educacdo Fisica do Al e
do A2 sobre a doenca, cuidados, posicionamento adequado, adaptacédo da mobilia
e das atividades foram proporcionadas por meio de palestras interativas*. Houve,
ainda, treinamento quanto a realizacdo de transferéncias posturais e de
posicionamento adequado das criangas com DF na cadeira de rodas e na cadeira
comum, respctivamente. A compreensdo dos conteddos trabalhados durante as
palestras foi verificada por meio de um questionario sobre DMD que avaliava o
conhecimento cientifico, mitos e concep¢Bes das professoras participantes sobre
tal condicéo, assim como a educacdo dos alunos por ela acometidos.

3 RESULTADOS

Inicialmente, as professoras participantes revelaram inexperiéncia,
apreensdo e inseguranca no atendimento dos alunos com DMD. Apés as palestras
sobre DF ministradas pela equipe do PROPAI-DF e as orientagbes promovidas
pelas fisioterapeutas na escola, as professoras relataram ter adquirido maior
conhecimento sobre a condig¢éo desses alunos.

As visitas a escola dos alunos participantes permitiram conhecer: as
necessidades de apoio fisico para as atividades educacionais e de assisténcia nas
habilidades de autocuidados, transferéncias e locomocao/transporte; as
necessidades de adaptacdes e/ou modificagbes ambientais; e as medidas dos
alunos participantes para desenvolvé-las. O Quadro 1 apresenta as condi¢fes de

411 Ciclo de Palestras da Rede Municipal de Ensino de Londrina sobre Deficiéncia Fisica e suas Implicac6es
Educacionais, ministrado pela equipe do Projeto de Extensdo Universitaria denominado Programa de
Promocédo e Apoio a Inclusdo de Criangas com Deficiéncia Fisica (PROPAI-DF), no ano de 2006.
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independéncia funcional e de necessidade de auxilio fisico do Al e do A2 na
escola.

Atividades académicas Movimento/atividade fisica Autocuidados
Al Al Al
-Copiadaatividade; | -Anda pelo pétio evitando quedas, -N&o necessita de auxilio.
-Conta; quando em filg;
-Encontraas - Acompanhar os colegas nas
) paginas do livro. atividades de educagéo fisica.
Redliza A2 A2 A2
com -N&o necessitade - Joga xadrez. - Utiliza “ papagaio”, com
. auxilio. assisténcia;
dificuldade

- Bebe &gua com canudo e o copo
ou auxilio apoiado;

- Alimenta-se com membros
superiores apoiados em mesa ata
e aproximando a cabega da colher;
- Escovar dentes com escova
elétricae assisténciafisica

Al Al Al
- Ler texto do livro. | - Subir em mobilia alta. -
A2 A2 A2
Incapaz de - - Andar, subir/descer; - Usar 0 vaso sanitério na escolg;

- Transferéncias; - Adequar aposturanacadeirae
- Atividades de educacdo fisica carteirg;
(correr, jogar bola, pular corda); - Posicionar os membros
- Pegar materiais de dentro da superiores na cadeira de rodas;
mochila e os que caem no chéo; -Tomar banho.

- Tocar acadeira de rodas.

Quadro 1 - CondigBes de independéncia funcional ou necessidade de auxilio
fisico do Al e do A2 em relacdo a atividades académicas, atividades fisicas e de
autocuidados.

As adaptacbes desenvolvidas para o Al consistiram em: adequacao
das dimensdes da mobilia escolar aos seus parametros antropométricos, sem que
sua carteira ficasse desproporcional em relagdo as dos colegas de sala. Foi
adaptado um suporte confeccionado em madeira para os pés do aluno, visto que
esses ndo se apoiavam no chdo. Desse modo, evitou-se que permanecessem
suspensos, retardando-se a instalacdo de deformidade dos pés em plantiflexao.
Ao final, foi possivel observar que a adequacdo das medidas da mobilia e o apoio
dos pés forneceram maior estabilidade ao aluno, que permaneceu sentado sobre
0s isquios e melhorou sua postura.
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Para o A2, foi adaptada uma mesa feita de madeira, com recorte na
altura do térax (com a finalidade de apoiar o tronco) e medidas mais amplas que
a carteira comum, prépria para o uso de cadeira de rodas.

A visita domiciliar permitiu identificar aspectos inadequados em
relacdo ao mobilidrio, assim como a necessidade de algumas adaptagbes que
poderiam favorecer a participagdo/desempenho do A2 nas habilidades de
autocuidados, tarefas escolares e atividades ludicas.

Na residéncia do A2, optou-se pelo desenvolvimento de algumas
adaptacOes e recursos de tecnologia assistiva a fim de proporcionar ao aluno
uma posicao opcional para o repouso e melhorar seu posicionamento durante as
refei¢bes, higiene bucal, tarefas escolares e atividades de lazer. Para tanto, foi
adaptada uma rampa de madeira, forrada com espuma, de altura e largura
equivalentes a da cadeira de rodas. Foi confeccionada, também, uma mesa de
madeira, cujo modelo e dimensdes eram similares as da escola. Para promover
alguma autonomia na habilidade de higiene bucal foi fornecida uma escova de
dente elétrica e orientada sua utilizacdo, com o apoio dos membros superiores
sobre a mesa adaptada.

Foram confeccionados, ainda, dois acessorios para favorecer as
transferéncias posturais do A2 em casa, posto que seus pais referiram dificuldades
para realiza-las, devido ao peso excessivo do corpo e fraqueza dos musculos. Um
dos acessorios assemelhava-se a uma rede, feito de tecido resistente (fio de nylon),
com alcgas laterais; o outro, um cinto confeccionado de tecido (brim), fechado
com velcro. Os pais foram orientados a sustentar o A2 por meio desses acessorios,
durante as atividades de transferéncias/mudancas de decubito.

As entrevistas possibilitaram conhecer tanto a avaliagdo dos alunos
participantes e da méae do A2 sobre a intervencgdo realizada, quanto suas
expectativas.

O Al relatou sentir-se satisfeito e mais confortavel na escola, gragas
as modificagBes/acdes desenvolvidas: mudanca de lugar na sala de aula;
adaptacdo do mobiliério e orienta¢cdes quanto ao uso deste.

Em relacdo a adaptacdo da mesa/carteira na escola, o A2 revelou
satisfacdo, maior conforto e melhora da condicdo para a escrita. Foi possivel
observar adequacao da postura dos ombraos, outrora elevados e tensos. A utilizacdo
dos lapis JUMBO (Faber- Castell) contribuiu para a escrita, uma vez que o aluno
referiu maior facilidade em apreender tais lapis, necessitando despender menor
guantidade de forca para o tracado.

Sobre as expectativas dos alunos participantes quanto a atitude de
seus colegas e professoras, o Al e o A2 relataram insatisfacdo quanto ao
relacionamento com alguns colegas de classe, e desejo de serem auxiliados por
suas professoras de sala e de Educacéo Fisica, quando necessitassem. Afirmaram,
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ainda, que ndo mudariam nada na escola, mesmo existindo limitacGes e obstaculos
ambientais que pudessem dificultar seu acesso e participacao.

Os acessorios confeccionados (rede e cinto) ndo foram eficazes para
favorecer as transferéncias posturais, visto que os pais relataram dificuldade em
usé-los e 0 A2 demonstrou inseguranca na sua utilizacdo, mesmo depois do
treinamento realizado pelas pesquisadoras. Para os pais, 0 A2 demonstrou maior
interesse em realizar atividades em casa, principalmente ap6s adaptacdo da mesa,
gue proporcionou ao aluno local adequado para fazer refeicdes, atividades
escolares e ludicas, como: pintar; desenhar; ler; fazer tarefa; brincar com carrinhos;
jogar videogame e jogos de tabuleiro. Proporcionou, também, algum grau de
independéncia na higiene bucal com utilizacdo da escova de dente elétrica. O
fato do A2 conseguir realizar este cuidado contribuiu para sua satisfacdo.

Devido ao excesso de peso do A2, a maior dificuldade relatada por
seus pais consistia na realizacdo das transferéncias posturais do filho para: o
sofé; a cadeira de rodas; o carro e mudanc¢as de decubito no leito, durante a
noite. Finalmente, foi possivel verificar que, entre as adapta¢des desenvolvidas, a
rampa, a escova de dente elétrica e a mesa foram consideradas, pelo A2 e seus
pais, de maior utilidade. Enquanto os acessorios para transferéncia foram julgados
recursos ineficazes, uma vez que demandavam dois adultos para seu manuseio/
utilizacdo e geravam inseguranca a da crianga.

Inicialmente, a mée relatou que ndo tinha expectativas quanto a
atuacdo da Fisioterapia e que todas as orientagdes seriam bem-vindas. Apés a
Intervencdo, revelou sentir-se satisfeita com a abordagem fisioterapica orientada
ao bem-estar de sua familia, conforme expressam os relatos a seguir:

- “Fiquei feliz, foi muito bom vocés terem se preocupado com o meu filho, comigo e meu
marido. Foi muito bom!” (Mae de A2).

- “Nunca ninguém fez o que vocés fizeram por ele... mesmo ele conhecendo um monte
de fisioterapeutas, nunca nenhum pensou em vir aqui em casa para ver como é a vida
do meu filho” (Mae de A2).

4 DiscussAo

Educadores do ensino regular e da educacgao especial tém participado,
historicamente, de um sistema que divide os professores do mesmo modo que
isola e categoriza os alunos (SAPON-SHEVIN, 1988 apud WOOD, 1998). A intensa
necessidade de assessoria externa e capacitacao dos professores do ensino regular
para o atendimento educacional de alunos com deficiéncia reflete seu despreparo,
certamente justificado pelo tempo transcorrido em que a educacdo desses alunos
esteve inteiramente sob a responsabilidade do saber especializado (ALPINO,
2008).
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O fato das professoras participantes deste estudo revelarem
inexperiéncia, apreensdo e inseguranc¢a no atendimento do aluno com DMD
reforca a necessidade de investir na capacitacdo especifica dos educadores a fim
de que eles desenvolvam competéncias relacionadas nédo sé a diferentes formas
de proporcionar instrucdo, usar equipamento de tecnologia assistiva, adaptar
conteudos, atividades e materiais, mas também a aptiddo para planejar o ensino
e arranjar em ambiente de aprendizagem favoravel a acessibilidade e participacédo
de todos os alunos (LAUAND, 2000; ALPINO, 2003).

Segundo Omote (2004), as discussdes sobre as necessidades dos
individuos com deficiéncia, inicialmente confinadas a um circulo restrito
composto por familiares, profissionais da educagdo especial e da reabilitacéo,
tém-se estendido para o cenério da educacdo geral. Muitos educadores estdo
buscando qualificacdo para atender as novas demandas, igualmente um namero
crescente de pais tem-se mobilizado em busca do direito de seus filhos com
deficiéncia. A participacdo das professoras do Al e do A2 nas palestras
ministradas pela equipe do PROPAI-DF e seu interesse por este estudo sugere
gue estejam em busca de capacitacdo especifica para melhor atender seus alunos
com DMD.

De acordo com Florence (2002), a DMD apresenta um curso
degenerativo constantemente progressivo, grave e incapacitante, com perda da
deambulacdo entre nove e 10 anos. No entanto, entre os alunos participantes foi
possivel observar diferentes cursos de progressdo da doenca, traduzidos na
evolucdo mais acelerada do quadro degenerativo muscular do A2, que perdeu a
marcha aos sete anos, passando a utilizar cadeira de rodas desde entdo; e na
deterioracdo mais lenta, manifestada pelo Al, que aos nove anos ainda
apresentava marcha sem apoio, embora os dois fizessem tratamento fisioterapico
(motor, respiratério e aquatico).

Na&o obstante o deficit motor grave do A2, sua professora relatou ndo
ter percebido nenhuma dificuldade cognitiva. Em contrapartida, a professora do
Al indicou que este aluno apresentava dificuldade de aprendizagem, néo
acompanhava os colegas nas atividades propostas e parecia ter discreto deficit
cognitivo. Sobre este aspecto, Billard et al. (1998) relataram que em seu estudo
algumas criangas com DMD apresentaram rebaixamento do QI e que a deficiéncia
intelectual parece néo ser progressiva, conforme o curso da deteriora¢gdo muscular.

A identificacdo das necessidades dos alunos participantes in loco
determinou as adaptacdes do mobiliario e dos materiais que contribuiram para o
conforto e participacdo do Al e do A2, na escola. Entretanto, devido ao grave
comprometimento funcional do A2, as acbes consideradas mais efetivas/
significativas compreenderam as adaptacdes e orientacBes desenvolvidas no
ambiente domiciliar. Segundo Edwards (2003), para melhorar a qualidade de
vida de individuos com deficiéncia € importante conhecer e reduzir as barreiras
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sociais e ambientais existentes, além de promover sua inclusdo nas atividades
escolares, familiares e na comunidade.

Ao entrevistar alunos com paralisia cerebral inseridos no ensino
regular, Alpino (2003) constatou que maior parte dessas criangas ndo tinha
expectativas em relagdo aos colegas de classe, porém, esperavam mais
compreensdo dos professores. A maioria relatou, ainda, que ndo mudaria nada
na escola, com quanto identificassem falhas na estrutura fisica. De modo similar,
0 Al e 0o A2 revelaram o desejo de serem auxiliados por suas professoras e
complementaram dizendo que ndo mudariam nada no ambiente escolar. Essa
fala pode traduzir a falta de conhecimento desses alunos sobre a existéncia de
facilitadores ambientais capazes de proporcionar-lhes maior conforto e autonomia,
visto que ndo dispunham de tais recursos nem mesmo em suas residéncias. Pode
refletir, ainda, a consciéncia da dificuldade de conseguirem outra oportunidade
escolar viavel a sua realidade.

A adocdo de postura mais adequada e o relato de satisfacdo e maior
conforto dos alunos participantes na escola, ap6s adaptacdo do mobiliario,
confirmam a importancia das modificagbes no ambiente escolar com vistas a
promover o bem-estar e a facilidade do movimento de alunos com deficiéncia
motora. Segundo Dutra e Bastos (2005), proporcionar posicionamento adequado
ao aluno, por meio da adaptacéo e disposicdo do mobiliario na sala de aula, e 0
prescrever/confeccionar adapta¢cdes para melhorar sua fung¢do constituem
objetivos da atuacdo da fisioterapia na escola, podendo aumentar o rendimento
escolar. Essas autoras sugerem, ainda, que a utilizacdo de uma cadeira/mesa
adequada pode facilitar uma série de atividades, por exemplo, a diminui¢do do
trabalho muscular e da sobrecarga nos membros inferiores e a redugdo do consumo
energeético.

A principio, a proposta deste estudo era restringir a investigacado ao
ambiente escolar, junto as professoras e aos alunos participantes. No decorrer do
trabalho identificou-se a necessidade de estender a investigagdo ao ambiente
domiciliar do A2, devido ao fato deste aluno apresentar total dependéncia dos
cuidados dos pais e estes manifestarem grande interesse por orientagdes
especializadas da fisioterapia.

De acordo com Shepherd (1996), muitos problemas de ordem pratica
podem ser solucionados ou previstos pelo profissional fisioterapeuta e/ou
terapeuta ocupacional por meio de visitas domiciliares periddicas e orientacGes
aos pais. Além disso, podem ser discutidas atividades de lazer/ladicas praticadas
pela familia e que sejam mais apropriadas a participacdo da crianca, evitando-se
gue permaneca longo tempo huma mesma posicao. As adaptagdes (mesa, escova
de dente elétrica e rampa) desenvolvidas na residéncia do A2 permitiram algum
grau de autonomia/Zindependéncia no desempenho das seguintes habilidades:
alimentacdo; higiene bucal; tarefas escolares e atividades ladicas, além de
proporcionar-lhe uma posicéo alternativa para descanso. O desenvolvimento e/
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ou melhora de habilidades funcionais devem ser proporcionados pela fisioterapia,
uma vez que o principal objetivo fisioterapico junto ao individuo com disfuncéo
motora é promover maior independéncia e melhor qualidade de vida.

A intervencdo realizada no ambiente domiciliar proporcionou maior
interacdo entre o fisioterapeuta e os pais do A2, possibilitando a troca de
informacdes valiosas e a promogédo de orientacdes especializadas. A melhora do
conforto e participacdo do A2 em algumas atividades de autocuidado e ao brincar
resultou em satisfacdo do aluno e de seus pais, apontando beneficios para a familia.
Para Narumia e Zanoteli (2005), o fisioterapeuta, assim como toda a equipe de
reabilitacdo, tem papel fundamental na tentativa de estabelecer melhor qualidade
de vida, mediante o trabalho com o paciente e a familia.

Ketelaar et al. (2001) afirmaram que um programa de terapia
funcional traduz uma forma sistematica de tentar solucionar problemas funcionais
das criancas, cuja principal caracteristica € a participacdo dos pais em todos 0s
estagios, indicando os principais problemas relacionados ao desempenho diario
da crianca e buscando sua resolugdo em situacdes reais. Para Ratliffe (2002), a
intervencao fisioterapica com foco no contexto real de desempenho do individuo
traduz uma abordagem ecoldgica, amplamente fundamentada na funcionalidade
da pessoa com DF e deve considerar; suas necessidades; as atividades prementes,
especificas aos diferentes ambientes; e as habilidades que o individuo precisara
ter para adaptar-se a esses ambientes.

5 CoNCLUSAO

Este estudo permitiu o conhecimento das dificuldades e necessidades
de duas criancgas portadoras de DMD, na escola e em casa e possibilitou conhecer
suas expectativas em relacdo a escola, aos colegas e as professoras de sala e
Educacdo Fisica. Além disso, essas criangas demonstraram vivenciar um contexto
de aprendizagem significativa e motivante em classe comum.

A atuacdo do fisioterapeuta como colaborador junto a escola regular
podera contribuir para a capacitacdo especifica dos professores e para a promogao
da participacéo e do bem-estar de alunos com DMD. Nesta proposta, as a¢cdes do
fisioterapeuta podem abranger tanto palestras/orientagdes especializadas, quanto
adaptacdes ambientais do mobiliario, de equipamentos de tecnologia assistiva e
de materiais que favorecam o posicionamento adequado, a mobilidade, a
realizacdo de atividades escolares e de autocuidados, ainda que de limitados.
Esta abordagem fisioterapica deve fundamentar-se no conhecimento real das
necessidades dos alunos e das dificuldades dos educadores, estando sua
viabilidade vinculada a convivéncia do profissional no ambiente escolar, o que
Ihe permite observar a rotina, ouvir o professor e o aluno e identificar os problemas
em ambiente especifico e significativo para buscar solu¢@es mais efetivas, conforme
proposto pela abordagem ecoldgica/ funcional.
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As adaptacdes residenciais e as orienta¢Ges aos pais constituiram-se
aspectos fundamentais da abordagem fisioterdpica com vistas a melhorar a
gualidade de vida do aluno gravemente comprometido e de sua familia,
porquanto possibilitaram maior seguranga aos pais e conforto a crianca.

O tratamento fisioterdpico da crianca com DMD e seu atendimento
educacional sdo pouco abordados na literatura, sobretudo quando o enfoque €
sua inclusé@o na escola comum. O modelo de consultoria colaborativa prestada
pelo fisioterapeuta propde extrapolar os limites do tratamento ambulatorial,
estendendo o conhecimento especializado ao ambiente escolar. E aponta para a
necessidade de novos estudos que subsidiem as praticas dos educadores e
enfoquem a abordagem fisioterapica de uma perspectiva fundamentalmente
funcional e ecoldgica, junto aos portadores de deficiéncia, suas familias e escola.
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