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RESUMO

Este estudo teve como objetivo investigar a influéncia do tratamento fisioterapéutico
na qualidade de vida a partir da percepcao dos pacientes com Doenca de Machado-Joseph.
O estudo é de carater qualitativo, com delineamento do tipo estudo de caso, composto por
um grupo de nove sujeitos com idade entre 36 e 64 anos, composto por cinco mulheres e
quatro homens. O instrumento utilizado foi uma entrevista estruturada aberta, sendo que as
informacgBes foram analisadas e interpretadas através da técnica de analise de conteudo.
Verificou-se que a fisioterapia proporcionou ganho de forca, melhor equilibrio na marcha,
funcionalidade e independéncia nas atividades diarias para os pacientes com a Doenca de
Machado-Joseph. Concluséo: Para este grupo, a fisioterapia foi fundamental na melhora das
habilidades funcionais, bem como, para a qualidade de vida desses pacientes.
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ABSTRACT

The investigate the influence of physiotherapy on the quality of life from the
perception of patients with Machado-Joseph disease. This study is qualitative with a case
study design type based on a sample of nine subjects, aged between 36 and 64, composed
of five women and four men. The instrument used was a structured interview, which was
later analyzed and interpreted using the content analysis technique. It was possible to verify
that physiotherapy was related to strength gains, balance on gait, functionality and
independence in daily activities for patients with Machado-Joseph disease. Conclusions: For
this group, the therapy was instrumental in the improvement of functional skills as well as to
the quality of life of these patients.
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INTRODUCAO

A Doenca de Machado-Joseph (DMJ) é hereditaria, progressiva e
caracterizada como uma ataxia cerebelar autossémica dominante de tipo Il (SCA3)
(REZENDE et al., 2015). Ha ampla gama de manifestacdes clinicas, principalmente
relacionadas ao déficit na marcha, nos movimentos dos membros, na articulacdo da
fala e degluticdo, espasticidade, oftalmoplegia externa progressiva (PEO), distonia,
rigidez e/ ou bradicinesia, deficit sensitivo e retragéo palpebral (MORO, 2014).

A heterogeneidade clinica apresentada nesta patologia leva a sua
classificacdo em trés tipos clinicos principais (tipo 1; tipo 2 e tipo 3) (HAUSER et al.,
2006), sendo que, em todas, ha como caracteristica comum a ataxia cerebelar e a
oftalmoplegia (BETTENCOURT et al.,, 2008). A variabilidade clinica da DMJ
depende, em parte, do tamanho da unidade de repeticio CAG e de uma variagao
residual que ainda nao esta explicada (BETTENCOURT; LIMA, 2011).

Sua histéria teve inicio na década de 70 com diferentes familias que moravam
nos Estados Unidos. Essa doenca se disseminou para o mundo a partir das
emigracdes acorianas (PEDROSO et al.,, 2012). Globalmente sdo consideradas
doencas raras com estimativas de prevaléncia, variando de 0,3 a 2,0 por 100.000,
sendo, atualmente, a mais comum em todo o mundo (BETTENCOURT; LIMA; 2011)
e nos Acgores, onde a maior prevaléncia mundial ocorre na Ilha das Flores (1/239)
(BETTENCOURT et al., 2008).

A DMJ afeta a funcionalidade e provoca diminuigdo da qualidade de vida (QV)
e depressdo (RODRIGUES, 2012, CYRNE et al., 2011). A mensuracao da QV é um
interesse recente nas praticas assistenciais, nas politicas publicas, no campo de
prevencado de doencas, bem como, na promoc¢éao da saude (PS) (CAMPOS; NETO,
2014). De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), QV se define como
a percepcao do individuo referente a sua posi¢do na vida, no contexto cultural e no
sistema de valores em que habita, levando em consideragdo suas expectativas,
metas e preocupacdes (VAGETTI et al., 2013). Para que seja possivel minimizar os
efeitos da doenca e melhorar a QV desses sujeitos € imprescindivel a atuacdo de
uma equipe de saude multiprofissional (SANTOS et al., 2014).
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Dentre as equipes de saude envolvidas, a fisioterapia tem um papel essencial
em relacdo a manter a QV das pessoas com DMJ (RODRIGUES, 2012). A
fisioterapia auxilia no ganho e/ou manutencdo da for¢ca muscular, do equilibrio, do
controle motor, condicionamento cardiorrespiratério, da eficiéncia e independéncia
nas atividades diarias (AVD’s), ja que existe a perda destes elementos com a
progressao da doenca (MARTINS; RODRIGUES; OLIVEIRA, 2013; MARTINELLI et
al., 2005).

Portanto, o objetivo foi investigar a influéncia do tratamento fisioterapéutico na
qualidade de vida, a partir da percep¢ao dos pacientes com Doenca de Machado-
Joseph.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa com delineamento do tipo estudo de
casos. A populacdo que compbe este estudo sdo sujeitos com a Doenca de
Machado-Joseph indicados pela Associacdo dos Amigos, Parente e Portadores de
Ataxias Dominantes (AAPPAD) de Porto Alegre, Rio Grande do Sul.

O grupo do estudo foi composto por nove individuos com Doenca de
Machado-Joseph com idade entre 36 e 64 anos, dentre esses, cinco mulheres e
quatro homens.

A definicdo do numero de participantes seguiu o critério de saturacdo, que
propde finalizar as entrevistas quando se consiga 0 entendimento da
homogeneidade, das diversidades e das intensidades das informagfes (MINAYO,
2010). O critério de inclusdo, no estudo, foi a de que o participante estivesse ou ja
tivesse realizado fisioterapia devido ao acometimento da DMJ. O critério de excluséo
foi ndo ter capacidade de comunicacao devido ao agravamento da doenca.

Este estudo teve a aprovacdo do Comité de Etica da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (UFRGS) sob nimero 367.888. O Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido foi formulado tomando por base a Resolugcdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude.

O instrumento utilizado foi uma entrevista estruturada aberta de 16 questdes,

executada pelo pesquisador e visava abordar o inicio da doenca, a descoberta da
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doenca pelos pacientes e familiares, atuacdo da fisioterapia na QV dos sujeitos
estudados e de uma equipe multidisciplinar no tratamento da doenca.

As perguntas foram submetidas a apreciacdo de dois fisioterapeutas que
fizeram as modificacbes necessarias. Com intuito de testar o instrumento de coleta,
realizou-se um roteiro piloto, a qual possibilitou a necessidade de adequacdes. Os
participantes foram contatados por telefone e foi marcado dia, horéario e local, sendo
gue a maioria foi executada em suas residéncias. As entrevistas foram procedidas
com o auxilio do gravador, do celular Samsung, modelo Galaxy Y, com duracdo de
dez a 40 minutos.

Apés a transcricdo das declaracdes gravadas, elas foram entregues aos
entrevistados para aprovarem o contetudo e fazerem as devidas modificacbes que
achassem necessarias e logo foi iniciada a analise do conteudo dos depoimentos.

As respostas foram submetidas a leitura preliminar para aumentar o contato
da investigadora com as informacgcdes coletadas; em seguida procedeu-se a
exploracdo dos dados obtidos e foram identificadas as ideias centrais. Além disso,
buscou-se interpretar, apds transcrever, os conteudos explicitos nas falas e
comparar os diferentes relatos, elaborando-se uma sintese em torno das tematicas
principais, a partir da analise, interpretacdo e construcdo de categorias (BARDIN,
1995).

Posteriormente, foram selecionadas frases e palavras que representavam as
experiéncias dos participantes, bem como encontradas recorréncias nas falas.
Essas unidades de contexto foram analisadas e agrupadas em categorias tematicas
por meio das quais se classificou o material analisado (MINAYO, 2010). Foram
criadas categorias de analise que respondiam aos objetivos especificos do trabalho,
e compararam-se as respostas dos participantes (GAYA, 2008).

Sendo assim, criaram-se oito categorias: 1. grau de parentesco; 2. idade de
aparecimento da doenca; 3. primeiros sintomas e limitacdes percebidos; 4. atuacéo
de uma equipe multiprofissional; 5. inicio da fisioterapia; 6. atuacéo da fisioterapia; 7.
as AVD’s e a relacdo com a fisioterapia; 8. relacdo da fisioterapia com QV. Apés
esse processo foi possivel fazer inferéncias as informacdes colhidas e inter-
relaciona-las com a literatura (MINAYO, 2010). Para manter o anonimato dos

participantes seus nomes foram substituidos por nomes de cidades portuguesas.
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As categorias 1, 2, 3 e 4 foram alocadas na primeira parte dos resultados e
discusséo como categorias gerais. As categorias 5, 6, 7 e 8 responderam o objetivo

deste estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Grau de parentesco

Trés familias norte-americanas com a DMJ foram estudadas, a Machado, a
Thomas e a Joseph, que tém descendentes acorianos (CASTILHOS et al., 2014).
Pode-se perceber o relato, de um dos participantes, que vai ao encontro da
informacéo citada. Os entrevistados tinham no minimo um familiar em cada geracéo
gue apresentava a doenca, sempre constando um descendente como pai ou méae.
Alguns participantes desconheciam o diagndstico de antecedentes, no entanto,
apresentavam sintomas como desequilibrio e disfagia. Sabe-se que a DMJ é uma
doenca hereditaria, progressiva, categorizada como uma ataxia cerebelar
autossémica dominante (PEDROSO et al., 2013).

“0 que tudo indica na pesquisa genealdgica foi através de minha bisavo,
tinha 15 anos e foi brincar nos fundos do jardim de um vizinho e gerou
minha vo, e esse vizinho era de origem acoreana [...]" (Lisboa).

“[...Jmeu pai tinha muito engasgo né, coisas que a gente tem né, e eu acho
que foi dele [...]” (Coimbra).

“Meu pai, duas tias mais velhas que faleceram, [...] da minha tia mais velha
gue faleceu, ela teve 11 filhos, acho que tem cinco ou seis que tem a
doenca” (Braga).

Idade de aparecimento da doenca

Os primeiros aspectos da patologia surgem na fase adulta, sendo aos 40
anos a média de idade inicial (CYRNE et al., 2011), enquanto que a idade média dos
brasileiros varia em torno dos 32-53 anos (BETTENCOURT et al., 2008). Essa ataxia
esta ligada a expansao de um trinucleotidio CAG na regido codificadora do gene da
doenca. Ocorre uma mutacgédo instavel, e a correlacdo entre o nimero de repeticoes
do codon e a idade de inicio, propbe tendéncia ao fenébmeno de antecipacdo da
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aparicdo da doenca em geracdes sucessivas (SAUTE et al., 2014). O numero de
repeticdes de CAG € um fator de risco para o tempo de sobrevida, que apdés o inicio
dos sintomas esta em média em 21,18 anos (KIELING et al., 2007). Pode-se
perceber que quanto mais precoce 0 aparecimento dos sintomas, mais acometido
estava o individuo, e dentre os participantes, a apari¢cao ficou em idades entre 30 e
52 anos, indo ao encontro de DeStefano et al., (1996) em que a idade esteve entre
10 e 62 anos numa média de 37,9 anos. Para Kieling et al., (2007) a idade média da

doenca foi 36,3 anos.

“Foi em 2004 que eu descobri [...] eu td com 53 anos [...]". (Porto).

“[...Jmeus 30 anos comegou a aparecer os sintomas né, mas aos 35 que eu
descobri que realmente eu tinha” (Coimbra).

“[...]lem 2003 eu fiz 0 exame, eu acho que tinha 42, é 40” (Evora).

Primeiros sintomas e limitacdes percebidos

Os individuos descrevem que as limitacBes provocadas pela doenca estédo
relacionadas ao desequilibrio, a diminuicdo de forca, diplopia, disartria e engasgos.
O equilibrio e a marcha aparecem de forma mais marcante, além da reducdo da
forca e condicionamento fisico, que em longo prazo, parecem sofrer atrofia muscular
e fadiga (MARTINEAU; NOREAU; DUPRE, 2014). Um dos entrevistados relatou que
comecgou com diplopia e desequilibrio.

“‘Muitos tombos, eu comecei a cair demais[...] quando eu tinha que
apresentar algum trabalho eu me engasgaval...]” (Porto).

“Cambalear e falta de equilibrio, caminhar em linha reta, eu ndo conseguia
caminhar em linha reta[...] bébado (risos), era exatamente como eu me
sentia” (Guimaraes).

Outra limitacdo citada é a dificuldade de continuar trabalhando, o que
ocasionou a necessidade de solicitar a aposentadoria devido & doenga. A DMJ, por
ser progressiva, afeta a funcionalidade dos pacientes gerando alteracbes na QV e
manifestacédo de sintomas de depressédo (SCHMITZ-HUBSCH et al., 2011).

“[...] as limitagdes foi a aposentadoria por causa da marcha, os alunos
diziam que eu era a professora Santana (personagem de novela “Mulheres
Apaixonadas” que era uma professora alcodlatra em 2003) que ia trabalhar
bébada” (Braga).
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“As vezes meu passo ndo era firme, as pessoas achavam que eu tinha
bebido [...] lutei com isso muito tempo, [...] ndo tenho porque ta dizendo
para as pessoas né o porqué, ai eu digo ah néo, vou parar de trabalhar, dai
fui fiz a pericia e em quase um ano depois eu consegui pela doencga”
(Evora).

Atuacdo de uma equipe multiprofissional

A atuagdo da fisioterapia sobre a marcha; fonoaudiologia para fala e
degluticdo; a terapia ocupacional e psicologia tém importancia para atenuar as
consequéncias da doenca sobre estes individuos (RODRIGUES, 2012). Os relatos
afirmam que a atuacdo de uma equipe multiprofissional é importante, visto que o0s
sintomas séo diversos e envolvem diversificadas areas da saude.

“[...] porque a gente tem problema de equilibrio motor, tem problema de

articulacdo nas juntas, tem problema de diccdo, tem problema neuroldgico
que comanda tudo isso, e até cardiaco” (Lisboa).

“[...] sim tanto como fisioterapeuta como fonoaudidloga, tudo & importante,
assim eu vou retardar, juntos né, mas eu vou retardar junto a fala, os
movimentos né” (Guimaraes).

A atuacdo de uma equipe multiprofissional € indispensavel para um cuidado
humanizado aos sujeitos enfermos, pois dessa forma € possivel atentar-se a
unicidade do individuo sem fragmentar a assisténcia e negligenciar a
individualidade. Cada profissional necessita ampliar e aprofundar os saberes
especificos de sua area sem esquecer o enfoque interdisciplinar e multidimensional
(LESSMANN et al., 2012).

Inicio da fisioterapia

O tratamento fisioterapéutico tem o propdsito de manter a funcionalidade do
sujeito, com o intuito de gerar maior grau de independéncia (OLIVEIRA; VIANA;
LABRONICI, 2012). O paciente com a DMJ pode apresentar perda de forca
muscular, movimentos espasmadicos irregulares, baixo tbnus muscular que pode ser
mascarado pelo aumento do tdnus em certos grupos musculares. Perde a
estabilidade e controle postural, perde a capacidade de equilibrio e marcha com o
passar do tempo (CROWDY et al., 2002).
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Conforme os relatos dos participantes, logo que a doenca foi diagnosticada,
eles eram encaminhados para a fisioterapia. Os mesmos sabiam que a doenca nao
tinha cura, no entanto, poderiam retardar a piora do quadro clinico.

“Acho que um més depois, foi bem rapido, porque o Clinicas manda né [...]
eles ja falam: olha tem fisioterapia, tem que fazer fisioterapia” (Coimbra).

“Logo em seguida que descobri que tinhas a doenga comecei a fisioterapia
[...] por terem me falado que essa doenca eu podia retardar ela, retardar,
ndo curar né, com a fisioterapia” (Guimaraes).

“Eu detectei em 2003 com diagnéstico e comecei a fazer em 2007, foi
guando ela comecgou realmente a atacar [...] e a minha médica foi clara, se
tu quiser uma sobrevida, uma qualidade de vida, tu tens que assumir a
doenca, mas ndo tem nenhum remédio a tomar, s6 tem a fisioterapia”
(Evora).

Atuacao da fisioterapia

A fisioterapia proporciona uma melhor adequagéo postural e treinamento de
habilidades funcionais, com ganho e/ou manutencdo de forca, amplitude de
movimento, modulacdo de tbénus, habilidades manuais, promocdo de controle e
velocidade dos movimentos (CROWDY et al., 2002).

Com relacéo a fisioterapia, os sujeitos relataram que a fisioterapia melhora o
equilibrio e a forca muscular. Um dos participantes declarou que sua maior
dificuldade era a marcha, e que na sessao de terapia caminhava em diferentes
situacdes. Este relato vem ao encontro do estudo de Oliveira; Freitas (2006) que
fizeram treino de marcha em diferentes ambientes com pisos regulares e irregulares,
rampas, escadas, obstaculos, zig-zag e circuitos, e obteve resultados positivos.

“E bom pra mim, & 6timo, me deixa mais flexivel, consigo me movimentar
mais rapido [...] dentro do que aprendo eu passo pra minha vida, [...]
procuro uma linha do chdo pra caminhar, seguir aquela linha pra nao

mostrar que eu tenho muito desequilibrio e ndo parecer que eu estou
bébada (risos)” (Porto).

“Boa, muito bom, é tdo bom que até agora t6 andando ainda né, até agora
normal né” (Agores).

“Ah sem ela eu néo taria caminhando porque essa doenga nao tem melhora
né, ela para ou continua né, e no meu caso, ela ta andando a passos muito
lentos” (Evora).
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A conduta terapéutica selecionada deve constar de tarefas funcionais
associadas a exercicios de aumento de forgca muscular com adequacao do ténus e
estabilidade postural; exercicios proprioceptivos, visando estabilidade proximal e
distal; treino e reacdo de endireitamento em superficies instaveis; treino de marcha
em pisos irregulares e com obstaculos (ARAUJO et al., 2010). Os individuos devem
efetuar avaliacbes anuais de marcha e também sessbes perioddicas de fisioterapia

para os membros superiores e inferiores (RODRIGUES, 2012).

Realizacdo das atividades de vida diarias (AVD’s) e a relagdo com a fisioterapia

A abordagem neurofuncional oferece beneficios para as AVD’s, marcha,
manutencdo de equilibrio e aumento da forca muscular, com sensivel melhora da
QV e minimizando, assim, o avanco da doenca (ARAUJO et al., 2010). Os
participantes fazem suas atividades de acordo com a atual situacdo, pois referem ter
diminuido a agilidade, a destreza e para superar essas limitacdes optam a novos
meétodos para suas tarefas, porém alguns dependem de outras pessoas para serem
executadas. Um dos interrogados declarou que ao varrer a casa utiliza a bicicleta

elétrica, ndo consegue bater palmas ritmadas, tampouco escrever.

“[...] mexer no computador, eu sinto problema quanto a digitacéo, [...]
principalmente carregar alguma coisa com mais peso, ndo € que eu nao
tenha forca para suspender, ela me tira do centro de gravidade]...] tem que
buscar a melhor maneira pra fazer tudo [...] por exemplo tomar banho,
ninguém usava banqueta de PVC e muita gente caia 14, eu uso dentro do
box um mochinho de plastico” (Lisboa).

“Ah é com pouca dificuldade, mas fago tudo, tem que ser tudo muito atento,
[...] eu fago tudo, mas eu tenho que fazer tudo ao meu tempo, cada um tem
0 seu tempo, 0 meu é meio lento, mas eu fago tudo” (Evora).

Quando questionados sobre a fisioterapia para desempenhar suas AVD’s, os
individuos declararam ser essencial, visto que adquirem mobilidade e confianca para
efetuar as tarefas de casa, propicia uma maior funcionalidade e independéncia.
Ademais, um entrevistado referiu que a associagcdo dos exercicios com movimentos
oculares é essencial na questdo ocular e equilibrio. Os relatos vém ao encontro do
estudo (OLIVEIRA; VIANA; LABRONICI, 2012) em que foi utilizado um protocolo,
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tendo como base duas pistas proprioceptivas e movimentos oculares e obteve
conclus@es favoraveis, pois a doenca encontrava-se no estagio inicial e, no fim do

tratamento, pode-se perceber evolucédo do equilibrio e da independéncia funcional.

“Importantissimo porque promove mais equilibrio, mais destreza, melhora meu tato
fino” (Lisboa).

“Muito boa, porque antigamente, quando n&o fazia fisioterapia, eu me sentia meio
travado né, comecei a fazer fisioterapia e melhorei”.(Agores).

“Me da mais mobilidade né, firmeza em fazer as coisas]...] e na fisioterapia tu ja vai
fazendo o trabalho de motricidade que me da muita confianga no que eu faco”
(Evora).

A pesquisa de Oliveira; Freitas (2006) prop6s um tratamento para uma
paciente em que houve um treino funcional com simulagcdo de AVD’s, treino de
equilibrio estatico e dinamico, transferéncias de posicédo, treino de marcha e
movimentos finos e obteve ganhos na independéncia funcional e aprimoramento do

equilibrio.

Relacéo da fisioterapia com a qualidade de vida

A QV € a percepcdo que a pessoa tem na vida, no contexto da cultura, no
sistema de valores em que habita, e em relagcdo a seus objetivos, expectativas,
padrdes e preocupacdes (VAGETTI et al., 2013).

Quando interrogados quanto a percepc¢do da QV, relataram como satisfatoria
e cada um expressou livremente, sempre lembrando que antes da doenca era
melhor, mas que apesar disso estdo satisfeitos. Os aspectos citados referentes a QV
foram condic¢des financeiras, possibilidade de deambular, a ajuda de familiares e um
ambiente adaptado para suas necessidades. Um dos entrevistados citou que a sua
QV é adequada, pois tem autonomia para realizar algumas tarefas, e as atividades
gue ndo consegue tem a ajuda dos familiares, refere nédo estar feliz com a doenca,

mas ja que a tem convive bem com ela.

“A minha qualidade de vida é muito boa[...] sou uma pessoa que eu me
contento com o que eu tenho[...] porque eu vejo gente que tem o meu
problema que t4 em cadeira de rodas, eu td dirigindo, eu t6 passeando, eu
vou visitar as minhas amigas, eu fago todo servigo da casa sabe? ” (Porto).
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“Acho que boa né, em vista de outros, porque minha casa é toda projetada
pra minha doenga né, [...] eu tenho nos banheiro, depois posso te mostrar,
tenho as barras né, tudo, o meu quarto foi todo projetado para cadeira de
rodas” (Evora).

Com o intuito de manter a qualidade de vida de pessoas com DMJ a
fisioterapia tem importancia na realizacdo de avaliacbes anuais da marcha
(RODRIGUES, 2012), assim como na orientacdo de exercicios que tenham relacéo
com a funcionalidade desses individuos com intuido de melhora da fun¢édo (ARAUJO
et al., 2010). Os participantes afirmaram que a terapia ajuda na QV, pois aproxima
0S pacientes com a mesma doenca, com um ambiente alegre, mantém um convivio
social e auxilia com indicacdes de adaptacbes em seus domicilios, propiciando

maior possibilidade de exercer as AVD’s.

“Eu, frequentando a fisioterapia, ndo tenho afastamento do grupo social, me
envolvo com jovens, brinco alegre, brinco, dou piada, participo num grupo e
elas estdo me ajudando no mesmo tempo” (Lisboa).

“Ela melhora tudo né, melhora agente a andar, a fazer os deveres,
atividades de casa, acho que é isso (risos)” (Coimbra).

“O cara fica mais &gil, mais de bem com a vida, e por qué? Porque a
companhia das pessoas que tao junto com a gente melhora também né, o
apoio que eles dao pra gente também” (Agores).

“Claro, porque sem ela, como eu te disse, ela me d& confianca, firmeza no
gue eu vou fazer né, e sem ela, eu ja sei que meu estado seria horrivel né,
eu estaria direto na cadeira de rodas” (Evora).

Além de citarem que a fisioterapia contribui positivamente na QV deles,

by

referem, quando interrogados quanto a relacdo com o fisioterapeuta, que €

imprescindivel, que normalmente travam um vinculo de amizade.

“Ai, eu acho que amizade [...] é tdo importante ter afinidades, gostar da
pessoa, porque tu faz com prazer, tudo que ela pede pra mim eu faco com
maior prazer porque eu gosto da companhia dela, porque a gente ri, a gente
brinca, a gente conversa as coisas dentro da fisioterapia mesmo”(Porto).

“E amizade, a segurancal...] sdo bem legais, eles se preocupam com a
gente, gosto muito” (Coimbra).

“A confianca, eu considero mais importante a confianga” (Braga).

“O lago de amizade que se torna com ela que é bom né, a gente cria um
laco de amizade importante pra gente né”.(Agores).
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No decorrer dos questionamentos, foi detectado que apenas um dos sujeitos
nao realizava fisioterapia, devido as adversidades de locomoc¢&o. Esse entrevistado
foi o Unico que relatou que tem uma QV ruim e que acredita que essa terapia ndo o
beneficiou neste sentido. Além disso, era a pessoa que apresentava 0s sintomas
mais graves, com dificuldade de diccdo, dependente da cadeira de rodas, e
apresentava ténus elevado, sendo muito dependente para execucao das AVD'’s.

As metas da Fisioterapia podem ser estabelecidas em curto, médio e longo
prazo. Nestes casos, foram respectivamente: o restabelecimento da marcha
funcional, conscientizacdo e facilitacdo dos movimentos e estabilizacdo das

capacidades motoras fundamentais e respiratérias (MARTINELLI et al., 2005).

CONCLUSAO

Verificou-se que o0s sujeitos tém ciéncia que apresentam uma doenca
hereditaria, porém ndo compreendem seus mecanismos de progressao. O estudo
permite perceber que as pessoas com DMJ consideram importante a atuacdo da
fisioterapia na busca de uma QV mais positiva, principalmente pela melhora do
equilibrio para deambular e maior independéncia nas AVD’s.

Além disso, a convivéncia com outras pessoas e o bom relacionamento com o
fisioterapeuta mostra-se primordial para manter um convivio social. Os entrevistados
tém discernimento para identificar seus sintomas e referem que a fisioterapia €
essencial na busca de uma QV mais focada na promoc¢é&o e prevenc¢do da saude.

O restrito subsidio de estudos relacionado a DMJ dificultou a discussdo dos
resultados. Sugerem-se novas pesquisas com esta tematica, pois se mostra
essencial identificar quais sdo as maiores necessidades dos mesmos quanto a

atuacao da fisioterapia.
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