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GUIA PRATICO DE FISIOTERAPIA PARA AS
DOENCAS NEUROMUSCULARES

Este livrinho tem como objectivo servir de orientacdo no seguimento e apoio
de doentes com patologia neuromuscular. Mais propriamente, é uma lista de
cuidados a ter com estes doentes. A ideia desta lista de controlo nasceu
durante uns cursos de ajudas técnicas que se realizaram sob os auspicios da
EAMDA (Alianca Europeia das AssociacOes de Distrofia Muscular) em Fevereiro
de 1975 em Bordéus, Francga. Este plano foi depois desenvolvido numa reuniao
de trabalho europeia sobre fisioterapia, realizada em Outubro de 1980 na
Holanda, tendo sido revisto e melhorado por especialistas de varias areas.
Apresenta-se aqui uma traducdo adaptada da versdo espanhola. E importante
realcar que esta ndo é mais do que uma lista muito geral a seguir, indicando
alguns aspectos dos cuidados a ter com estes pacientes e que serao referidos
como meta ideal. Embora conscientes de que alguns serdo utépicos no nosso
meio, esta lista poderd ser um estimulo para a obra a realizar. As fases sdo
apenas orientadoras e entre cada fase ha etapas que se sobrepGem
consideravelmente.

1 - CUIDADOS GERAIS

Fases

1 - fase pos-diagnéstico:

- controlos periédicos em centros especializados

- incentivar os pacientes e familiares para a fisioterapia

- aconselhamento genético aos pais, irmaos e outros familiares

2 - fase de deteriora¢ao da marcha:

- aumento do programa fisioterapéutico e fisioterapéutico
- medidas correctivas (talas, coletes, etc.)

- tentar prevenir a inactividade, a atrofia, as contracturas



- manutengao de uma postura simétrica, quer esteja sentado, deitado ou a
andar

3 - fase de deterioracao das actividades quotidianas:

- aumento do programa hidro-fisioterapéutico

- fornecimento de ajudas para as actividades quotidianas
- exercicios respiratdrios

- vacinas

4 - fase de dependéncia da cadeira de rodas:
- exercicios respiratorios intensivos e ensino das fung¢des respiratdrias
- manutencdo do programa hidro e fisioterapéutico

5 - fase de cuidados continuos:
- fornecimento de ajudas respiratdrias

2 - AJUDAS TECNICAS E ADAPTACOES

1 - fase pos-diagnostico:

2 - fase de deterioracao da marcha:

- sistemas de alarme

- reajustamento da altura da cama e da banheira (elevar ou baixar)

- adaptacdo da sanita

- conselhos sobre instrumentos mais apropriados

- conselhos aos pais sobre a melhor forma de levantar e transferir o doente
- preparar o paciente e os pais para a aceitacdo do uso de uma cadeira de
rodas

- possibilidade de auxiliares de marcha

3 - fase de deterioracao das actividades quotidianas:

- ajudas técnicas para se levantar

- camas eléctricas para virar o paciente na horizontal

- ajudas destinadas a facilitar a higiene, vestir e despir

- sistemas de alarme

- telefone adaptado

- preparacao do paciente e dos pais para aceitarem o uso de cadeira de rodas
eléctrica



4 - fase da dependéncia da cadeira de rodas:

- elevador para o paciente (adaptado a doentes com Distrofia muscular)

- aparelho de controlo remoto para computador, radio, televisao, telefone,
aparelho de leitura

5 - fase de cuidados continuos:
- cama com colchdo insuflavel
- pode cuidar-se do doente em sua casa?

3- APOIO SOCIAL

1 - fase pos-diagnéstico:

- visitas ao domicilio da assistente social da area de residéncia

- contacto com a Associacdo Portuguesa de Doentes Neuromusculares (APN)
- avaliacdo dos problemas genéticos, identificacdo dos portadores

- levantamento da situagao econdmica

- informacdo da legislacdo de apoio ja existente

2 - fase de deteriora¢ao da marcha:
- prestar atengdo aos outros membros da familia

3 - fase de deterioracao das actividades quotidianas:
- continuar a prestar atenc¢do aos problemas econdémicos
- advertir os pais do risco de acidentes

4 - fase de dependéncia da cadeira de rodas:
- intensificar a assisténcia psico-social

- evitar o isolamento

- manter contactos com a comunidade

5 - fase de cuidados continuos:
- cuidar da familia como unidade social
- pode cuidar-se do doente em sua casa?



4 - ADAPTACOES NA HABITACAO

1 - fase pos-diagnostico:
- fazer um inventdrio do estado da casa e comecar a planear o futuro

2 - fase de deterioracdao da marcha:
- fazer as modificacdes na habitacao
- mudar de casa se necessario

3 - fase de deterioracao das actividades quotidianas:
- adaptacgbes na banheira, sanita, torneiras, escadas, etc.

4 - fase de dependéncia da cadeira de rodas:
- adaptacgao para uma movimentacao horizontal
- aparelhos eléctricos para abrir portas, etc.

5 - fase de cuidados continuos:
- pode cuidar-se do doente em sua casa?

5 - EDUCAGAO ESCOLAR

1 - fase pos-diagnostico:
- avaliar as possibilidades de escolariza¢do
- informar o professor do estado do paciente

2 - fase de deterioracao da marcha:

- informar o professor do estado do paciente
- eliminagdo de barreiras na escola

-ver 2-4.

3 - fase de deterioracao das actividades quotidianas:

- aumentar as adaptacdes na escola, possivel instalacdo de elevador

- ensino especial

- adaptacao do sistema de avaliacao

- considerar o mais adequado para a crianca: estudar em escolas especiais para
deficientes, ou em casa



4-fase de dependéncia da cadeira de rodas:
- aumentar as adaptagdes na escola
-ver 2-4.

5-fase de cuidados continuos:
- pode cuidar-se do doente em sua casa?

6 - ACTIVIDADES RECREATIVAS

1 - fase pos-diagnostico:

- natagao

- estimular hobbies (colecg¢des, jogos de mesa, plantas de interior, etc.)
- inscrever-se em associagoes

2 - fase de deterioracdao da marcha:
- facilitar férias especiais
- transporte préprio com os pais e sem os pais

3 - fase de deterioracao das actividades quotidianas:
- facilitar transporte especial, carro adaptado (isencdo de impostos)
- facilitar o uso de transportes colectivos (ex. comboio)

4 - fase de dependéncia da cadeira de rodas:

- desportos que se possam praticar numa cadeira de rodas, jogos de video
- alojamento de dia para deficientes

-ver 2-4.

5 - fase de cuidados continuos:

-ajuda econdmica, cuidar da crianca durante as férias dos pais
Estas fases foram determinadas numa reunido de trabalho da Alian¢a Europeia
das Associacdes de Distrofia Muscular (EAMDA) em Outubro de 1980,
organizada pela Associa¢do Holandesa de Distrofia Muscular.



METODOS DE AVALIACAO E DE AJUDA DA FUNCAO
RESPIRATORIA

FASE 1
Nenhum problema respiratoério

Controlar:

- Valores espirométricos

- Mdusculos abdominais e intercostais
- Habitos

- Raios X

Promover:

- Nadar e mexer-se em dptimas condi¢Ges

- Tocar instrumentos de sopro (harmoénica, flauta. etc.)
- Fazer bolas de sabdo

- Andar de bicicleta ou triciclo

Treinar:

- Actividades

- A tosse

- Técnicas de forcada

- Musculos abdominais

- Inspiracao e expiracdo resistidas

- Manter mobilidade da caixa toracica

Prestar atengao:

- Ndo fumar em casa
- Humidades em casa
ao ar livre expiracao



FASE 2

Alguma insuficiéncia respiratdria
Controlar:
- Ver fase 1
- Valores de gases no sangue
- Programa de vacinas
Treinar:
- Exercicios respiratdrios didrios (se ndo esta habituado, em frente duma mesa
ou painel basculante)

Prestar atengao:

- Drenagem postural

- Habitos respiratdrios incorrectos
- Ouvir o paciente

Considerar:
- Respiracdo ofegante e outras técnicas para melhorar a func¢do respiratéria de
fases 1

FASE 3
Insuficiéncia respiratdria grave
Controlar:

-Verfasesle?2
- Musculatura do diafragma
- Funcdo cardio-respiratéria

Continuar:
- Actividades e2

Ensinar:
- Familiares e pacientes como enfrentar qualquer emergéncia

Considerar:
- Uso de mais ajudas técnicas como nebulizador, ventilador no domicilio



GUIA PRATICO DE FISIOTERAPIA PARA AS DOENCAS
NEUROMUSCULARES

As doencas neuromusculares, com inicio na infancia, representam um dos
problemas mais dificeis para o fisioterapeuta, pois o seu tratamento exige
grande empenho e habilidade, ainda que, em contrapartida, proporcione
grande satisfacado.

A EAMDA, porque esta ndo é uma situacdo frequente no quotidiano do
fisioterapeuta, acha que este pequeno guia pode ser uma ajuda, ao propor as
linhas basicas a seguir no tratamento fisico.

As causas e a cura dos problemas neuromusculares sdo desconhecidas. No
entanto, pode-se fazer muito por estes doentes. E importante recordar que a
falta de cura ndo é sinénimo de falta de tratamento, pois, neste tipo de
doenga, podem-se prevenir os problemas mais angustiantes ou incapacitantes
como a deformidade e a falta de mobilidade.

OBIJECTIVOS DO TRATAMENTO

12 - Melhorar/ Manter/ retardar a perda de forca muscular
29 - Evitar/ reduzir contracturas e deformacdes
32 - Promover/ estimular/ prolongar a marcha
42 - Manter/ melhorar a funcdo respiratoria
52 - Estimular a independéncia e as funcgdes fisicas
62 - Promover a educacao pais — filhos
2- Melhorar a qualidade de vida social, fomentando uma plena participacdo
em actividades de lazer.

Um diagndstico especifico, correcto e precoce é essencial para melhor tratar
uma pessoa afectada com uma doenca neuromuscular Uma vez confirmado o
diagndstico, a equipa de reabilitagdo deverd informar os familiares dos
problemas com os quais a familia e o paciente se irdo debater.
E de vital importancia que os interessados saibam que cuidados deveriam
receber, compreendam que decisGes se deverdao tomar e porqué, e ainda
saibam onde dirigir-se para terem apoio e aconselhamento especializados.
As doencgas neuromusculares tém um padrdo previsivel e conhecido de
progressdo ou regressdo e as varias etapas ou fases da doenca podem ser
previstas de forma a que se possa planear a conduta a seguir Mesmo assim,



devemos recordar-nos que as diferencas individuais no decurso da doenga
podem ser grandes.

Este folheto fornece algumas linhas gerais. Em todos os paises da Europa, pode
ser fornecida informacdo e ajuda de especialistas. A APN esta disposta a ajuda-
lo.

Este folheto pretende proporcionar-lhe bases gerais, uma panoramica de
varios aspectos que necessitam atencdo e ac¢do. Sem duvida que cada
paciente é um caso individual e para planificar o seu tratamento deve ter-se
em consideracao o seguinte:

¢ a debilidade muscular

¢ a presenca de contracturas

* a eficacia e comodidade de aparelhos (talas e coletes indicados)

® 0 grau de progressao

* a motivacao para levar a cabo todo o tipo de actividade

* 3 aceitacdo da incapacidade e as suas consequéncias psicossociais.

O que serve para uma crianga, ndo serve necessariamente da mesma maneira
para outra. O factor determinante é a sua personalidade, mas todos devem ter
acesso a melhor ajuda profissional que se lhes possa dar.

Embora o tratamento e os conselhos devam estar perfeitamente estruturados,
é de vital imponéncia ndo esquecer que as caracteristicas emocionais,
educativas e sociais da crianga e da sua familia ndo devem ser alteradas.

OS TEMAS ESPECIFICOS PARA A EQUIPA DE
REABILITACAO SAO:

Métodos usados:

2, O Exercicio

2 Estiramento passivo

2, Talas

2, Ortéteses

9, Ajudas respiratorias
. Actividades recreativas; educacdo fisica adequada
. Educacdo pacientei familia
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Avaliacao:

Uma avaliagdo global quantitativa e correcta das capacidades fisicas da crianga
é a contribuicdo mais importante para chegar a um tratamento adequado.
Uma histdria clinica correcta e cuidadosa da evolugdao permitira, a equipa de
profissionais que cuidam da crianga, prever possiveis problemas e planear
programas de tratamento duma forma realista. A evolugdo das doengas (por
exemplo, a distrofia muscular tipo Duchenne e a distrofia muscular congénita)
é bastante diferente uma da outra e portanto os cuidados e o tipo de
tratamento sdo também diferentes. A adopg¢do frequente da denominacdo
“distrofia” faz com que o fisiatra tome decisdes que nem sempre s3o as
melhores para o doente.

Contracturas:

As contracturas tendem a aparecer nos tornozelos, joelhos e ancas. Sao
necessarios os esforcos combinados do fisioterapeuta e da familia para
prevenir estas contracturas.

Métodos que se podem usar:

e Estiramentos passivos

¢ Prevencao do desequilibrio muscular

¢ Posicionamento correcto das extremidades

¢ Manutengdo da mobilidade e do funcionamento das articulacdes
¢ Uso de aparelhos para verticalizar.

As técnicas especificas destes métodos estdo bem descritas na literatura.
Devem fazer-se todos os esforgos para que, tanto o paciente como a sua
familia, compreendam os objectivos que se pretendem alcancar com a
fisioterapia. Também ¢é importante que o fisioterapeuta esteja consciente da
situacdo socio-econdmica da familia de modo a que as suas sugestdes de
tratamento ndo sejam demasiado exigentes. No entanto, é importante ter a
consciéncia de que as necessidades quotidianas exigem um esforco
consideravel. Os programas a executar devem ser, na medida do possivel,
agradaveis.
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Deformagdes de postura:

As deformidades posturais podem ser consideradas como contracturas. E
essencial ensinar e estabelecer o que é uma postura correcta, o que deve ser
feito desde o inicio. Como qualquer outro problema fisico, as deformacgdes
podem repercutir-se noutras fungdes, tais como a respiratdria, pois, por
exemplo, as contracturas assimétricas da musculatura axial podem favorecer a
predisposicdo para a escoliose.

Medidas a tomar:

¢ Vigiar a posi¢do do corpo quando esta sentado e deitado

¢ Suporte do corpo quando esta sentado

¢ Precaugdes gerais, como as tomadas para as contracturas

e Tomada de consciéncia das posturas correctas e, na medida do
possivel, mobilidade postural.

Perda de forga:

A perda da funcdo muscular é, directa ou indirectamente, a causa da maioria
dos problemas. O exercicio e a recuperacdo da mobilidade sdo elementos
essenciais no tratamento.

Educacao do paciente e da sua familia:

A maioria das medidas a tomar devem ser quotidianas e tornar-se parte da
rotina diaria. Os aspectos a considerar sdo:

e Levantar e mover a crianga

¢ Uso de aparelhos

e Técnicas de traccdo e exercicios

e Exercicios respiratérios

¢ Posicionamento do corpo e dos membros
¢ Informacao geral

¢ Alimentacgao equilibrada.
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