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1. INTRODUCAO

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é a miopatia mais comum em
criangas, com uma prevaléncia mundial de cerca de 0,5 casos por 10.000
nascimentos do sexo masculino. A DMD se caracteriza por uma fraqueza
muscular progressiva que se manifesta na primeira infancia, levando a
complicagcbes musculo esqueléticas, respiratorias e cardiacas. A doenca afeta
multiplos sistemas, incluindo o neuromuscular, respiratério, digestivo e
metabdlico, e resulta em incapacidade significativa, dependéncia e,
frequentemente, morte prematura. Embora a DMD nao tenha cura, o tratamento
atualmente é focado em abordagens sintomaticas multidisciplinares. Estes
tratamentos, que incluem o uso de corticoides e novas terapias génicas, tém
mostrado resultados favoraveis na lentificagdo da progressdo da doenca e na
extensdo da vida dos pacientes. (LEIVA et al.,, 2021) e (NASCIMENTO et al.,
2018).

Dado que a DMD é uma miopatia que apresenta uma progressao rapida e
complexa com impacto significativo em multiplos sistemas organicos, o objetivo
geral deste projeto é realizar o acompanhamento detalhado de pacientes com
DMD na Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Pelotas
(FAMED-UFPEL). Este acompanhamento visa assegurar a implementagdo dos
cuidados e prevengdes recomendados pelas diretrizes atuais, que sao
fundamentais para melhorar a qualidade de vida dos pacientes e monitorar as
complicagbes associadas.

2. METODOLOGIA

O projeto revisou prontuarios de pacientes com DMD nos ambulatérios da
FAMED-UFPEL e agendou consultas para atualizar o acompanhamento. Foram
solicitados exames laboratoriais (Vitamina D, perfil lipidico, glicemia, metabolismo
do calcio), pneumoldgicos (espirometria, gasometria), neurolégicos
(polissonografia), cardiovasculares (Holter, ECG, ecocardiograma), além de raio-X
de coluna e densitometria 0ssea. A equipe, composta por especialistas das areas
de genética, neuropediatria, nutricdo, pediatria, endocrinologia, pneumologia,
cardiologia, residentes e académicos de medicina também atualizou o status das
vacinas. Apds a revisao, foram identificadas falhas e propostas solugdes para
melhorar o cuidado dos pacientes conforme as recomendacbes do consenso
brasileiro sobre a distrofia muscular de Duchenne organizada pela Academia
Brasileira de Neurologia. (ARAUJO et al., 2021). Foram analisadas a idade dos
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pacientes, idade de diagnéstico, perda de mobilidade, uso de corticoides,
acompanhamento multidisciplinar e atualizagéo de exames.

3. RELATOS E IMPACTOS GERADOS

Dos nove pacientes contatados, sete compareceram as consultas, um
faleceu e outro nao retornou o contato. A faixa etaria dos pacientes varia entre 6 a
22 anos, com média de 14,71 anos.

Nos casos analisados, os pacientes diagnosticados com DMD tiveram uma
média de idade de diagndstico de aproximadamente 4,75 anos. Essa média
reflete a detecgado relativamente precoce da doencga, essencial para a gestao
adequada e planejamento de intervengdes terapéuticas que possam melhorar a
qualidade de vida dos pacientes afetados.

A perda de mobilidade entre os pacientes com DMD ocorreu em idades
variadas, refletindo a progressdo da doenga. Um dos pacientes perdeu a
capacidade de deambulagao aos 9 anos, enquanto outros dois enfrentaram essa
perda aos 12 anos. Outro paciente, atualmente com 22 anos, perdeu a mobilidade
aos 10 anos. Esses dados destacam a natureza progressiva da DMD, com a
perda de mobilidade ocorrendo em uma faixa etaria que vai dos 9 aos 12 anos.
Outros pacientes ainda mantém a deambulagdo, embora alguns apresentem
sinais de dificuldade, como quedas frequentes e necessidade de oOrteses.

Entre os pacientes com DMD acompanhados, dois estdo atualmente em uso
de corticoides. Um deles, com 9 anos, utiliza Deflazacort 30 mg/dia, enquanto
outro, de 6 anos, faz uso de Prednisolona 7,5 ml/dia. No entanto, a maioria dos
pacientes nao esta utilizando corticoides no momento. Em dois casos, o uso de
Deflazacort foi suspenso devido a efeitos adversos significativos. Além disso, um
paciente decidiu ndo continuar com o tratamento com corticoides, optando por
evitar os efeitos colaterais associados ao uso prolongado dessas medicagodes.

De acordo com ARAUJO et.al (2021), os corticoides sdo essenciais no
tratamento de DMD, com beneficios comprovados desde o primeiro ensaio clinico
em 1989, que mostrou melhorias na forga muscular, fungao pulmonar e cardiaca,
e aumento da sobrevida. Especialistas recomendam o uso de esteroides a partir
dos 5 anos de idade e para todos os pacientes com DMD, incluindo aqueles que
ja perderam a deambulagao.

A maioria dos pacientes esta recebendo acompanhamento multidisciplinar.
Um paciente de 14 anos é atendido por fisioterapia, cardiologia, pneumologia, e
aguarda consultas com nutricionista e reabilitacdo intelectual. Um paciente de 19
anos esta sob acompanhamento de pneumologia, endocrinologia e cardiologia,
mas interrompeu a fisioterapia. Outro, de 9 anos, recebe endocrinologia,
pneumologia e cardiologia pediatricas, além de fisioterapia semanal. Um paciente
de 6 anos faz fisioterapia e estd acompanhado por cardiologista, nutricionista e
pneumologista, aguardando consultas com outros especialistas. Em contraste, um
paciente de 19 anos, diagnosticado precocemente, é seguido apenas na genética,
e um paciente de 22 anos realiza acompanhamento anual no Hospital Sarah com
um geneticista, sem mencéao de outros profissionais envolvidos.

Apenas alguns tém exames atualizados. O paciente de 9 anos, que esta em
acompanhamento com endocrinologia, pneumologia e cardiologia pediatricas, tem
seus exames atualizados e acompanhamento adequado. O paciente de 6 anos,
que também esta em acompanhamento com diversos especialistas, possui parte
dos exames em dia, mas ainda aguarda outros. Em contraste, outros pacientes
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enfrentam lacunas nos exames, com alguns ndo possuindo radiografias ou
exames recentes e outros ndo tendo detalhes sobre a atualizacdo de seus
exames.

O projeto de extensdo no ambulatério da FAMED-UFPEL, que acompanha
pacientes com DMD, tem um impacto positivo significativo na transformagao
social e na formagao académica dos estudantes. Ele melhora a qualidade de vida
dos pacientes ao fornecer cuidados multidisciplinares, apesar das limitagées no
acesso a alguns exames e profissionais. Para os estudantes, o projeto oferece
experiéncia pratica valiosa, desenvolvendo habilidades essenciais e uma
compreensao mais profunda do impacto social da pratica médica.

4. CONSIDERAGOES

O projeto de cuidado dos pacientes com DMD na FAMED-UFPEL teve um
impacto significativo tanto na comunidade quanto na universidade.

Para a comunidade, o projeto assegurou um acompanhamento mais
completo e atualizado, com a solicitagdo de exames e a atualizagdo das vacinas,
alinhando os cuidados as recomendacdes do consenso brasileiro sobre a DMD.
Isso visou melhorar a qualidade de vida dos pacientes e corrigir falhas no
acompanhamento.

Para a universidade, o projeto ofereceu uma valiosa experiéncia pratica para
académicos e residentes, integrando diferentes especialidades médicas e
aplicando conhecimentos tedricos em um contexto real. A analise detalhada dos
pacientes e a revisdao dos prontuarios reforgaram a importadncia do trabalho
multidisciplinar e enriqueceram a formagao dos estudantes, preparando-os melhor
para o futuro profissional.
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