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A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doença 
congênita hereditária, ligada ao cromossomo X, lócus Px21, 
responsável por codificar a proteína distrofina.1,2 Afeta 1 em 
cada 3500-6000 meninos nascidos vivos e evolui com 
diminuição progressiva da força muscular, perda gradual da 
função motora, desenvolvimento de anormalidades na marcha, 
compensações posturais, encurtamento musculares e 
deformidades articulares, além de insuficiência respiratória 
progressiva e cardiomiopatia.3-6 Com o advento da pandemia 
da COVID-19, a determinação do isolamento social7 somado às 
demandas para o atendimento e a internação de paciente com 
a COVID-19, determinou a suspensão dos atendimentos no 
ambulatório de Fisioterapia em Miopatias Infantis do Centro de 
Reabilitação de um importante hospital terciário do interior do 
Estado de São Paulo. Neste contexto, a implementação do 
telemonitoramento8 apresentou-se como alternativa 
importante para o acompanhamento de crianças e 
adolescentes com distrofia muscular de Duchenne (DMD). 
 

Objetivo 
 

Identificar, por meio do telemonitoramento, as demandas 
de reabilitação de pacientes com DMD acompanhados no 
ambulatório de Fisioterapia em Miopatias Infantis do Centro de 
Reabilitação de um hospital terciário do interior do Estado de 
São Paulo, durante a pandemia da COVID-19. 
 

Método 
 

Estudo transversal, aprovado pelo CEP (CAAE - 
55835721.0.0000.5440), com dispensa do Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido em seu formato usual. 
Foram incluídas crianças e adolescentes com diagnóstico de 
DMD, idade entre 6 e 18 anos, com registro no banco de dados 
e em acompanhamento no ambulatório de Fisioterapia em 
Miopatias Infantis do Centro de Reabilitação de um hospital 
terciário do interior do Estado de São Paulo. Não foram 
incluídos neste estudo pacientes em período pós-operatório de 
até um ano.  

Em um primeiro momento, um formulário já utilizado no 
hospital, foi  adaptado para a população estudada e os dados 
a) nome completo do paciente, b) número do registro no 
serviço, c) data de nascimento, d) nome dos responsáveis e e) 
telefones para contato com o paciente, foram extraídos do 
banco de dados do ambulatório e organizados em uma nova 
planilha. Na sequência, iniciaram-se os contatos com os 
pacientes por meio de ligações telefônicas, as quais foram 
direcionadas ao cuidador principal, podendo ele “concordar” 
ou “não concordar” em responder �s quest�es do formul�rio.  

Cada paciente incluído no estudo recebeu duas tentativas 
de contato telefônico. Foi realizada uma análise exploratória 
dos dados com posterior apresentação em estatística descritiva 
das variáveis: idade e sexo, apresentadas como média e desvio 
padrão, e as demais variáveis estudadas apresentadas em 
frequência absoluta e/ou frequência relativa de respostas. 
 

Resultados 
 

Dos 42 pacientes com registro no banco de dados do 
ambulatório de Fisioterapia em Miopatias Infantis, 19 foram 
incluídos no estudo. Todos eram meninos, com idade média de 
12.9 (SD= 2.48) anos. Desses, 47.4% referiram piora do quadro 
motor após o último atendimento com a fisioterapia neste 
serviço (Tabela 1) e outros 53% relataram não realizar 
exercícios domiciliares utilizando a cartilha de exercícios 
fornecida pelo serviço.  

Quando questionados sobre o seguimento com a 
fisioterapia durante a pandemia da COVID-19, 53% informaram 
que realizavam sessões de fisioterapia em serviços na cidade 
de origem ou próximos à sua casa, sendo duas vezes por 
semana a frequência referida por 60% desses pacientes. 
 

Tabela 1. Comparação da condição física entre o último 
atendimento de fisioterapia e o contato atual 

 

 Condição física Causa 

 n %  n % 

Igual  9 47.4  - - 

Melhor 1 5.2  - - 

Pior 9 47.4 

Diminuição de força 4 36 

Dor 1 9 

Cãibra 1 9 

Perda funcional 5 46 

Total 19 100  11 100 

n: frequência absoluta; %: frequência relativa; hífen: não aplicável 
 

Quanto ao uso de dispositivos auxiliares (Tabela 2), 89% dos 
pacientes referiram fazer uso de algum tipo de dispositivo, 
sendo as órteses e a cadeira de rodas as mais frequentemente 
relatadas (47.6%). De todos os dispositivos relatados no estudo 
50% necessitavam de algum tipo de ajuste. No que tange à 
demanda do paciente por atendimentos de fisioterapia neste 
serviço, 89.5% manifestaram interesse em seguir com os 
atendimentos de forma eletrônica, mas também referiram 
sentir-se seguros para retomar aos atendimentos 
ambulatoriais de forma presencial. 
 

Tabela 2. Dispositivos auxiliares 
 

Uso n % Tipos n % 
Condições do 
equipamento 

n % 

Sim 17 89 

Cadeira 
de rodas 

10 47.6 Boas condições 10 48 

Órteses 10 47.6 Necessita de ajuste 11 52 

Cadeira 
de banho 

1 4.8 
- - - 

Não 2 11 
 

- - - - - 

Total 19 100 
 

21 100 
 

21 100 

n: frequência absoluta; %: frequência relativa; hífen: não aplicável 
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Discussão 
 

Durante a pandemia da COVID-19, o uso do 
telemonitoramento permitiu a identificação de demandas 
relacionadas à reabilitação de pacientes acompanhados pelo 
ambulatório de Fisioterapia em Miopatias Infantis do Centro de 
Reabilitação de um hospital terciário do interior do Estado de 
São Paulo. O distanciamento social e as limitações nas 
atividades diárias impostas durante a pandemia da COVID-19 
trouxeram impacto negativo para a saúde física de crianças e 
adolescentes em todo o mundo,8,9 impacto este que é 
potencializado nas discussões envolvendo crianças e 
adolescentes com DMD.10  

As demandas relacionadas à reabilitação levantadas neste 
estudo que são referentes ao seguimento com a fisioterapia, 
consequências das limitações na mobilidade, uso de órteses e 
dispositivos auxiliares e ajustes nos mesmos, são preocupações 
que foram relatadas Veerapandiyan et al.10 em um estudo que 
relata a importância da convergência entre família e equipe de 
reabilitação nos cuidados com o paciente, sugere caminhos 
para o seguimento da criança e destaca a importância dos 
atendimentos eletrônicos durante a pandemia da COVID-19.  

No que se refere à possíveis limitações deste trabalho, cabe 
destacar a ausência de informações referentes à exploração da 
condição respiratória desses pacientes 
 

Conclusão 
 

O telemonitoramento mostrou-se efetivo para identificar as 
demandas de reabilitação de pacientes com DMD, no que 
concerne às demandas do quadro motor, bem como, para 
direcionar o formato de acompanhamento ambulatorial destes 
pacientes. 
 

Financiamento 
 

Apoio Financeiro da Coordenação de Aperfeiçoamento de 
Pessoal de Nível Superior – Brasil (CAPES) Processo nº 88887. 
586702/2020 e Processo nº 88887.627464/2021. 
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