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Resumo: Introdugéo: a Distrofia Muscular de Duchenne é uma condi¢ao genética incuravel e progressiva,
ligada ao cromossomo X, que afeta principalmente meninos. Resulta da perda da distrofina, proteina
essencial para a estabilidade muscular, causando fraqueza progressiva, paralisia e morte stbita na
adolescéncia ou juventude. A doenca se manifesta entre 3-5 anos, com perda da marcha entre 9-12 anos. A
abordagem ideal é focada em cuidados paliativos, com equipes interprofissionais, incluindo, principalmente,
enfermeiros e fisioterapeutas, para melhorar a qualidade de vida e cuidados dos pacientes. Objetivo: esta
revisdo busca evidenciar como a colaboragdo entre esses dois profissionais pode melhorar os cuidados
paliativos nesses pacientes hospitalizados. Metodologia: Esta pesquisa ¢ uma revisdo de literatura utilizando
a estratégia PICO. Com busca em bases de dados eletronicos. Foram selecionados artigos dos ultimos dez
anos, em portugués e espanhol, com base nos descritores DECS/MESH. Apoés exclusdo de duplicatas, 12
artigos permaneceram; 7 foram selecionados para a revisdo final. Resultados: foi realizada uma analise
quantitativa dos dados, classificando os estudos de acordo com o ano de publicagdo, as revistas com
maior frequéncia de publicagdes sobre o tema, a distribuicdo das producdes nas diferentes bases de
dados e a tipologia da pesquisa. Consideracdes Finais: o fisioterapeuta pode fornecer atividades
adaptadas e encorajadoras, tornando a situacdo mais favoravel. A enfermagem, por sua vez, é
fundamental para coordenar os cuidados no ambiente hospitalar, monitorar e verificar as
necessidades dos pacientes.

Palavras-chaves: Cuidado Paliativos; Distrofia Muscular de Duchenne; Fisioterapia; Enfermagem; Equipe
de Assisténcia Multidisciplinar.

Abstract: Introduction: Duchenne Muscular Dystrophy is an incurable and progressive genetic condition
linked to the X chromosome, primarily affecting boys. It results from the loss of dystrophin, an essential
protein for muscle stability, leading to progressive weakness, paralysis, and sudden death in adolescence or
early adulthood. The disease manifests between the ages of 3-5, with loss of ambulation occurring between
9-12 years. The ideal approach focuses on palliative care with interprofessional teams, including nurses and
physiotherapists, to improve the quality of life and care for patients. Objective: This review aims to highlight
how collaboration between these two professionals can enhance palliative care for hospitalized patients.
Methodology: this research is a literature review using the PICO strategy. The search was conducted in
electronic databases, selecting articles from the last ten years in Portuguese and Spanish, based on
DECS/MESH descriptors. After excluding duplicates, 12 articles remained, and 7 were selected for the final
review. Results: a quantitative analysis of the data was performed, classifying the studies according to the
year of publication, the journals with the highest frequency of publications on the topic, the distribution of
the productions across different databases, and the research typology. Final Considerations:: the
physiotherapist can provide adapted and encouraging activities, making the situation more favorable.
Nursing, in turn, is essential for coordinating care in the hospital environment, monitoring, and addressing
the needs of the patients.

Keywords: Palliative Care; Duchenne Muscular Dystrophy; Physiotherapy; Nursing; Multidisciplinary Care
Team.
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1 INTRODUCAO

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) ¢ uma condi¢do neuromuscular genética
ligada ao cromossomo X, de natureza incurdvel e progressiva, que afeta principalmente pacientes
do sexo masculino. A DMD resulta da perda funcional da distrofina, uma proteina essencial para a
estabilidade da membrana celular durante a contracdo muscular. A auséncia dessa proteina causa
fraqueza muscular progressiva, levando a paralisia total e & morte subita na adolescéncia ou em
adultos jovens (Souza ef al., 2018; Bonifacio et al., 2022).

A doenga geralmente se manifesta entre os 3-5 anos, com fraqueza muscular que progride
da cintura pélvica para a escapular, resultando na perda da marcha entre os 9-12 anos (Luiz, 2014).
Uma avalia¢do inadequada dos sintomas pode aumentar o sofrimento do paciente e da familia,
impactando negativamente na qualidade de vida. Portanto, uma vez diagnosticada, a abordagem
ideal € o foco em cuidados paliativos (Pavao ef al., 2020; Instituto Nacional do Cancer, 2022).

Os cuidados paliativos envolvem a gestdo das complicagdes e sintomas relacionados a
DMD, sendo essenciais para criangas, por se tratar de seres em desenvolvimento. Nesse contexto,
equipes interprofissionais sdo fundamentais para oferecer cuidados paliativos pediatricos de forma
integrada e competente (Pinho ef al., 2020). Profissionais de Enfermagem e Fisioterapia
desempenham um papel crucial, com a enfermagem sendo historicamente associada ao cuidado
proximo ao paciente, enquanto a fisioterapia oferece intervencdes que proporcionam diversos
beneficios para os pacientes com DMD (Souza et al., 2013; Bonifacio et al., 2022). Esta revisao
busca evidenciar como a colaboragdo entre fisioterapia e enfermagem pode melhorar os cuidados

paliativos em pacientes com DMD hospitalizados.

2. DESENVOLVIMENTO
2.2 Metodologia

Essa pesquisa trata-se de uma revisao de literatura abordando a contribuicdo entre

enfermeiros e fisioterapeutas nos cuidados paliativos para criancas com Distrofia Muscular de
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Duchenne (DMD). Utilizou-se da estratégia PICO, utilizando bases de dados como: Scientific
Eletronic Library Online (ScieLO), PUMED e Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILAC). Foram escolhidos artigos publicados pelos ultimos dez anos, em
portugués e espanhol, em base nos descritores DECS/MESH: Cuidado Paliativos, Distrofia
Muscular de Duchenne, Fisioterapia, Enfermagem, Equipe de Assisténcia Multidisciplinar. 30
artigos foram selecionados, apds a exclusdo por duplicatas, permaneceram 12 artigos, que, apds a
leitura de titulos e resumos, por ndo se tratar do tema, acabaram descartado, permanecendo 7 artigos

ao final, sendo eles os utilizados para esta revisao.

2.3 Resultados

Primeiramente, foi realizada uma analise quantitativa dos dados, classificando os estudos
de acordo com o ano de publicacdo, as revistas com maior frequéncia de publicacdes sobre o tema,
a distribuicdo das produgdes nas diferentes bases de dados e a tipologia da pesquisa. Na etapa
seguinte, foram revisados integralmente os 7 artigos selecionados, sendo realizada uma descrigao e
analise qualitativa sobre os principais resultados. Ao analisar os artigos selecionados no processo,

constatou-se que aproximadamente 100% sao de origem nacional (n=7).

2.4 Discussao
A Distrofia Muscular de Duchenne, ¢ uma doenca genética hereditaria que afeta apenas

individuos do sexo masculino. Apesar de ainda ser pouco conhecida, o entendimento sobre o manejo
da DMD deve ser ampliado, visto que a doenca afeta drasticamente a vida do afetado, levando a
uma baixa expectativa de vida e perda da capacidade de caminhar na adolescéncia. O individuo com
DMD necessita de um atendimento multidisciplinar, dada a complexidade da doencga. O tratamento
deve ir além da contencdo dos sintomas, mas também, o cuidado de forma integral, destacando o
papel da enfermagem e da fisioterapia no processo de aten¢do primdria ao paciente, sendo crucial

no diagndstico precoce.
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Os cuidados humanizados com os pacientes de DMD na unidade de terapia intensiva
resgatam a dignidade do ser humano, muitas vezes, abalada pela situagdo em que se encontram.
Desse modo, a equipe de enfermagem atua diretamente no didlogo com os pacientes de DMD e seu
ciclo familiar, visto que proporciona informacdes sobre o disturbio, sua evolugdo prevista e as
estratégias de cuidado e tratamento que otimizardo o crescimento, desenvolvimento e estado fisico
e psicoldgico do paciente. Além disso, com relagdo aos comprometimentos respiratorios advindos
da doenga, os enfermeiros atuam na manutencao da fung¢ao respiratdria, proporcionando melhora na

qualidade de vida por meio de técnicas de controle respiratorio e relaxamento progressivo.

As condutas fisioterapéuticas sdo fundamentais para retardar a progressao clinica e ter
melhor suporte. Desse modo, os principais recursos da fisioterapia que podem ser utilizados para
DMD sao: hidroterapia, cinesioterapia e manobras respiratorias. A hidroterapia se mostra relevante
visto que as propriedades fisicas da agua facilitam a movimentagdo em diversas posturas, permitem
o fortalecimento dos musculos atrofiados, promovem reducao da dor e relaxamento da musculatura.
A cinesioterapia em solo auxilia no ganho ou manutengdo da forca muscular e amplitude de
movimento, além da flexibilidade, otimizagdo da marcha e funcionalidade. J& as manobras
respiratorias melhoram a capacidade pulmonar do paciente, o condicionamento aerdbico, a
mobilidade e a for¢a muscular, além de manter um bom padrao respiratorio, promovendo melhora

da qualidade de vida e bem-estar fisico.

Os cuidados paliativos surgem nesse cendrio com a proposta de oferecer uma assisténcia
integral a partir de uma equipe multidisciplinar, assim, seu manejo deve ser estudado, em especial
no ambito pediatrico. O tratamento medicamentoso da DMD tem como objetivo minimizar os
efeitos negativos e maximizar os efeitos positivos da doenca e deve ser associado ao tratamento
fisioterapéutico, a fim de, melhorar a fungcdo motora, aumentar o tempo de marcha independente,
melhorar a funcionalidade nas atividades de vida diarias de individuos com DMD e auxiliar nas

complicagdes cardiorrespiratorias da doenca.
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CONSIDERACOES FINAIS

A contribuicdo da fisioterapia e da enfermagem sdo cruciais para as criangas portadoras da
sindrome e a literatura mostra a grande importincia de uma abordagem integrada e especializada
nos cuidados paliativos, principalmente no dmbito hospitalar promovendo qualidade de vida e alivio
das dificuldades e sintomas.

Além de fornecer estratégias fisioterapéuticas que incluem manutencdo da mobilidade,
fortalecimento muscular e prevencao de complicacdes que sdo fundamentais para a autonomia € o
conforto da crianga, o fisioterapeuta também pode fornecer atividades adaptadas e encorajadoras,
tornando a situacao mais favoravel. A enfermagem, por sua vez, ¢ fundamental para coordenar os
cuidados no ambiente hospitalar, monitorar e verificar as necessidades dos pacientes, concentrando-
se no manejo da dor, no controle dos sintomas e na criagdo de um ambiente mais confortavel e
menos estressante.

A integragdo desses servigos promove uma abordagem personalizada de extrema
importancia para enfrentar a situa¢do aprimorando cada vez mais as técnicas e melhorando os
resultados. Essa colaboragdo ¢ essencial tanto para os pacientes quanto para suas familias,

garantindo um suporte eficaz e atencioso durante a jornada dos cuidados paliativos.
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