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(A) PEtota em fungéo de VO3, (B) RPEpracos em fungdo de VOy; (C) PEiota €M
fungéo da FC; (D) RPEsaes em fungdo da FC; A mesma cor representa
observagdes do mesmo participante; As linhas mostram o rmcorr fit para
cada participante; VO,= consumo de oxigénio; FC= frequéncia cardiaca;
PE= percepgdo de esforgo

Figura 2. Rmcorr para PE, VO: e FC durante a atividade
ergometria de brago em adolescentes com espinha bifida.

Este achado alinha-se parcialmente com pesquisas
demonstrando associagao significativa, porém modesta, de PE
obtidas com uma escala OMNI envolvendo cadeira de rodas e
medidas envolvendo FC e VO2 durante ergometria de brago
entre individuos de 17 a 71 anos com EB.2

Uma vez que nosso estudo se baseia em amostra de
adolescentes de 10 a 17 anos, a variacado etdria pode explicar
as diferencas entre as pesquisas prévias’ e nosso estudo.
Evidéncias indicam alta variabilidade na responsividade
perceptiva entre adolescentes e adultos.?

Outra possibilidade é que nosso estudo utilizou uma
abordagem de correlagdo de medidas repetidas que explica a
n3o independéncia entre as observacdes.* Além disso, nossos
achados estdo de acordo com estudos anteriores que
demonstram validade das escalas OMNI, evidenciadas por
fortes associacbes de PE com FC e VO, em diferentes
modalidades de atividade fisica entre criangas e adolescentes
sem deficiéncia.»>® A validade da escala OMNI tém implica¢des
para a pratica clinica e a pesquisa. Profissionais e pesquisadores
podem usar a versdo brasileira em portugués para medir o
esforgo percebido em populagGes pediatricas brasileiras.

Além disso, a OMNI adaptada pode ser util em fungdo da
alta proporcdo de adolescentes com deficiéncia fisica
participando em atividade fisica e esportes em suas cadeiras de
rodas. E importante ressaltar que a aplicacdo de escalas
especificas para estimar o esforco percebido pode apoiar os
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profissionais de exercicio para melhor orientar protocolos de
exercicio incremental envolvendo bragos entre adolescentes
com EB.

Conclusao

A versdo brasileira da OMNI adaptada foi validada com base
em fortes associagGes da percepcdo de esforgo com frequéncia
cardiaca e consumo de oxigénio entre adolescentes brasileiros
com EB. Profissionais de saude e pesquisadores podem usar
esta escala para monitorar a PE durante atividade envolvendo
ergometria de brago nesta populagdo.
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A sindrome de Leigh (SL) é uma doenca neurodegenerativa
congénita de base metabdlica do grupo das mitocondriopatias,
que cursa com perda motora gradativa, déficit de controle da
cabeca e do tronco, hipotonia muscular, dificuldade de sucgdo
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e para a marcha, ataxia, disartria, disfagia, regressao
intelectual, alteragbes  oftalmolégicas e  disturbios
respiratérios.! Constantemente, o médico Fisiatra lida com
processos degenerativos como este e a associagdo da
reabilitagdo com a abordagem paliativa promove um melhor
cuidado.? Deste modo, o atendimento do fisiatra visa retardar
as incapacidades geradas pela condig¢do sindromica, oferecer o
maximo de qualidade de vida ao paciente e sua familia, evitar
obstinagdo terapéutica, atender a singularidade do caso,
promover a comunicacdo entre os profissionais e a familia
facilitando o cuidado e reduzindo o sofrimento promovendo
saude mental.

Objetivo

Descrever a abordagem do médico fisiatra em uma crianga
com sindrome de Leigh e sua familia no Nucleo de Reabilitagdo
e Desenvolvimento Neuropsicomotor (Nucleo RDN) do
Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira (IPPMG
- UFRJ); enfatizando a integracdo da abordagem paliativa
precoce e, por meio deste, propiciar conforto para o paciente
e sua familia, evitando a futilidade terapéutica e promovendo
comunicag¢do harmonica entre os profissionais da equipe.

Relato de Caso

Paciente masculino, 4 anos e 10 meses, morador do estado
do Rio de Janeiro, encaminhado devido a altera¢des da marcha
com déficit de forca nos membros inferiores e disturbios na
fala. O inicio dos sintomas foi observado pela mae aos 3 anos
de idade, com dificuldade para deambular.

No exame fisico: fala disartrica e rinofénica; reconheceu
cores e formas; realizou pin¢a e oponéncia com mao esquerda
de forma lentificada, mdo direita com postura em flexdo com
flutuagdo tbnica; colocado em ortostatismo com duplo apoio,
conseguiu deambular curto trajeto; equino varo estruturado
bilateral. Em consulta subsequente, 5 anos e 3 meses,
compareceu em cadeira de rodas guiada pela mde, que
informou perda da capacidade para trocas posturais;
apresentava distonia e espasmos em membros inferiores.

Aos 5 anos e 9 meses perdeu capacidade de fala,
engasgando-se com facilidade. O Quadro 1, esquematiza a
evolucdo clinica do paciente de acordo com a idade e a
alteracdo encontrada no exame fisico ao longo dos
atendimentos.

Quadro 1. Evolugdo clinica ao decorrer dos atendimentos

Idade Linguagem Motor Psico-cognitivo
Flutuagdo tbnica
com déficit de
motricidade fina a
Fala direita; colocado N
A . Boa fungao
disartricae | em ortostatismo .
s oA cognitiva,
rinofbnica colocado,
4 anos e reconhecendo
deambula curtos
10 meses . . cores e formas
trajetos; equino L
geométricas
varo estruturado
bilateral
5anos e Deslocamento em
3 meses cadeira de rodas
Perda da guiada pela mae
5anos e .
capacidade
9 meses
de fala
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Discussdo

Doengas crbnicas desenvolvem efeitos progressivos
potencializadores de incapacidade, sofrimento e desgaste,
tanto para o doente, quanto sua familia. A atuagdo paliativa é
o0 exercicio da arte de cuidar aliado ao conhecimento cientifico
que proporciona alivio do sofrimento relacionado a doenca.? A
introdugdo precoce de cuidados paliativos investe na qualidade
de vida, antecipando solugGes, reduzindo a dor fisica e
emocional, prevenindo sequelas motoras; associado com a
abordagem biopsicossocial, valorizando também questGes de
ordem espiritual.*

Nesse contexto, a participacdo da familia no processo de
reabilitacdo é de grande importancia; esta deve ter apoio
psicolégico, para auxiliar a compreensdo dos conflitos gerados
pela doenga e a elaboragdo de estratégias de enfrentamento.
Em todas as consultas, além de orientacdo de cuidados
especificos, foram realizadas abordagens sobre a
conscientizagdo do progndstico do paciente, assim como sobre
o carater progressivo da doenca. A inclusdo da familia no
programa terapéutico ajuda a construir melhor relagdo
médico-paciente e ajustar expectativas da familia com a
reabilitacdo.

As medidas de reabilitagdo devem intervir em processos
que melhoram a qualidade de vida, evitando as perdas
funcionais e prevenindo deformidades. Nesse caso, a familia
recebeu orientagGes para alongamentos, tendo sido prescrito
orteses suropodalicas com solado antiderrapante respeitando
deformidades em equino-varo e uso de estabilizador
parapodium para prolongar seu periodo em ortostatismo
assistido, que tanto alegrava a crianga. Ademais, o
acompanhamento da evolucdo da disfagia para possivel
indicacdo de gastrostomia faz parte das discussdes com a
familia. Conquanto o carater progressivo da patologia, medidas
de reabilitagdo foram continuadas objetivando prevenir
deformidades, melhorar a integragdo social do paciente e
promover a qualidade nas relagdes afetivas.

Conclusao

Durante o processo de reabilitagdo, em inUmeras vezes se
faz necessario a abordagem paliativa. O médico Fisiatra deve
ser capaz de utilizar recursos de cuidados paliativos para
orientar tomadas de decisdo que sejam compativeis com a
realidade a ser vivida tanto pela familia quanto pela equipe,
principalmente diante de quadros degenerativos.
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