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RESUMO

Objetivo. Analisar as diferentes percepcoes do acesso domiciliar de
dois irmaos com Distrofia Muscular de Duchenne (DMD). Método.
Qualitativo utilizando-se do estudo de caso. Foi realizado uma visita
domiciliar & casa dos irmios, para preenchimento de um questiond-
rio semidirigido elaborado pelo autor da pesquisa, elaboragio de um
desenho temdtico e uma avaliagio da residéncia com base nas normas
vigentes da ABNT (Associagdo Brasileira de Normas Técnicas). Re-
sultados. Os irmaos moram em um apartamento, no qual as respostas
fornecidas pelos mesmos diferem em relacdo & percepgio que cada um
possui sobre seu ambiente. Essa afirmativa ¢ mais bem evidenciada
quando questionados sobre os provdveis pontos positivos e negativos
da casa quanto 2 acessibilidade ¢ as insatisfacées com os espagos redu-
zidos do vio das portas, impedindo sua transposicio e a dificil loco-
mocio em alguns comodos. Porém, ao desenho, foi possivel verificar
a extrema adaptacdo a realidade do meio em que vivem. Conclusio.
Pode-se concluir que através da andlise dos instrumentos aplicados os
irmdos embora possuam percepedes diferentes em relagdo a acessibili-
dade do seu ambiente, estdo bem inseridos na realidade arquitetonica
que seu domicilio apresenta atualmente.
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ABSTRACT

Objective. To analyze different perceptions of household access of
two brothers with Duchenne Muscular Dystrophy (DMD). Method.
Using qualitative case study. It was made a home visit to home Broth-
ers to fill a simple questionnaire prepared by the author addressed
research, development of a design theme and an assessment of the
residence with the norms of ABNT (Brazilian Technical Standards
Association). Results. The brothers live in an apartment, in which the
answers given by them differ in relation to the perception that every-
one has on their environment. This assertion is best evidenced when
asked about the likely positives and negatives points of the house for
accessibility and dissatisfactions with the limited spaces of the door-
ways, preventing its translation and difficult locomotion in some
rooms. However, by design, it was possible to verify the reality of
adaptation to extreme environment in which they live. Conclusion.
It can be concluded that through analysis of the instruments applied
brothers though they have perceptions different relative accessibility
of their environment, are fully engaged in the architectural reality that
your home presents today.
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INTRODUCAO

As doengas neuromusculares sao afecgoes de ca-
rdter genético que acometem primariamente a unidade
motora, que é formada pelo motoneurdnio, raiz nervosa,
nervo periférico, jungao mioneural e musculo. Nas doen-
cas neuromusculares, o fator genético possui uma preva-
léncia mais determinante’.

As distrofias musculares fazem parte de um grupo
de doengas de cardter hereditdrio, apresentando graves al-
teragoes musculoesqueléticas, progressivas e irreversiveis
devido ao acometimento bioquimico intrinseco da célula
muscular?.

A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) ocor-
re através de alteracoes neuromusculares, recessivas, de-
corrente a mutagoes do braco curto do cromossomo X,
no gene da banda p21, responsével pela producio da pro-
tefna distrofina (mais especificadamente na regiao Xp21),
afetando, em sua grande maioria, criancas do sexo mas-
culino®*.

O quadro clinico apresenta-se, nesses individuos,
com fraqueza muscular, principalmente de proximal para
distal e de forma simétrica, onde o envolvimento mus-
cular primdrio em cintura pélvica é notado, evoluindo
gradativamente para cintura escapular e, posteriormente,
fraqueza de membros e tronco, elevando suas limitagoes
a niveis mais graves’.

O desenvolvimento de hiperlordose, escoliose,
pseudo-hipertrofia (ndo sendo regra para todos os casos)
da panturrilha, marcha anserina, dificuldades para subir
ou ao levantar-se do chao através da manobra de Gowers
(ou levantar miopdtico) resume melhor o quadro clinico
da DMD, em que o esteredtipo destes individuos ¢ de
criangas com antebragos e pernas com musculatura volu-
mosa devido as infiltragées lipidicas e fibrosas nos mas-
culos distréficos e atrofia de musculos das coxas, bracos,
tronco e cinturas escapular e pélvica. Com a progressiva
fraqueza muscular global, acompanhada pelas contratu-
ras, acelera o processo gradual da perda da marcha entre
os oito e 12 anos de idade. O confinamento a cadeira de
rodas agrava ainda mais as deformidades da coluna ver-
tebral e membros, afetando diretamente a independéncia
funcional, auto-estima e, consequentemente, a qualidade
de vida desses pacientes®®.

A insuficiéncia respiratéria é a principal causa de

morte entre os pacientes com DMD em estdgios mais
graves da doenga. As mortes por causas cardiacas, dentre
outras, também sao contabilizadas’.

O uso da cadeira de rodas possui, dentre seus ob-
jetivos, preservar a forga e a funcionalidade da crianca.
Uma vez que o paciente com DMD se torne incapaz de
realizar suas atividades, como estudar ou trabalhar, o am-
biente doméstico necessita de adaptagdes que maximizem
o conforto, a locomogio e a mobilidade, que contribuem
para o seu aprendizado, trabalho e socializa¢io com a fa-
milia e a comunidade, que sio determinantes na obten-
¢ao da qualidade de vida'®'".

A deficiéncia fisica presente nos pacientes com
DMD também ¢ atribuida a diminuigao, limita¢do ou
auséncia das condigdes inerentes a percepgio sobre o
ambiente. O homem depende e necessita deste conjunto
perceptivo para que gere acoes eficazes que resultem em
adaptacoes satisfatérias dentro do seu ambiente, garan-
tindo desempenhos favordveis aos obstdculos rotineiros
da vida'>".

A questao de como o paciente ird interagir com a
doenga é que vai definir como o individuo conseguird en-
frentar os obsticulos ameacadores a sua integridade fisica,
como o medo da perda da autonomia sobre o seu préprio
corpo, da dor presente nos momentos estressantes ¢ da
morte. Tudo isso antecede ao quao o individuo terd se
ajustado ou nao para considerar um nivel que o préprio
paciente julgue satisfatério para a qualidade de vida'.

A partir dos estudos realizados, consideramos im-
portante desenvolver um trabalho que de énfase a0 modo
pelo qual o paciente cadeirante, com distrofia muscular
de Duchenne, capta seu meio ambiente, seu acesso, e de
que maneira se insere no mesmo, revelando que as per-
cepgdes sao diferentes para cada individuo e como ¢ im-
portante para o profissional de saide levar em conta, no
seu atendimento, a subjetividade de cada um.

O objetivo desse estudo foi analisar as diferentes
percepg¢oes, em relagio ao acesso domiciliar, de dois ir-

maios com distrofia muscular de Duchenne.

METODO
Amostra
Os participantes da pesquisa sio dois irmaos; LPAS

e GAS, 11 e 10 anos respectivamente, com distrofia mus-



cular de Duchenne (DMD). Estes pacientes foram sele-
cionados apds levantamento de prontudrios dos pacien-
tes do ambulatério de neuropediatria e que passam por
atendimento multidisciplinar no Setor de Investigacoes
nas Doencas Neuromusculares, Disciplina de Neurologia
Clinica do Departamento de Neurologia/Neurocirurgia
da Universidade Federal de Sio Paulo — Escola Paulista
de Medicina. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica da Universidade Federal de Sio Paulo, conforme
o parecer numero 1953/10. Nenhuma informagio que
permita identificar as pessoas incluidas no estudo foi di-
vulgada, de maneira a garantir a privacidade e a confi-
dencialidade das informagées e o anonimato dos sujeitos
da pesquisa, utilizando-se os dados exclusivamente para

os propositos da pesquisa, de acordo com a Resolugao

196/96, do Conselho Nacional de Satde.

Procedimento

Foram utilizados como instrumentos de estudo:
questiondrio socioecondémico’, questiondrio semi dirigi-
do’, desenho temdtico®, aplicagio nas normas vigentes
pela ABNT (Associagao Brasileira de Normas Técnicas)
para avaliacio do domicilio dos pacientes’ e a aplicagao
da escala’ de classificacio da evolugio da doenga Vignos®
e da escala funcional Egen Klassifikation (EK)™.

Houve o agendamento prévio para uma visita que
contou basicamente de cinco etapas:

1. Preenchimento por parte do cuidador dos ir-
maos de um questiondrio socioecondmico elaborado pelo
autor da pesquisa, objetivando compreender esta familia
a partir de seu contexto social e econdmico;

2. Aplicacio das escalas Vignos, com o objetivo de
identificar em que estdgio da doenga o paciente se encon-
tra, através da sua funcionalidade; e Egen Klassifikation
(EK), para quantificar o grau de limitagao funcional e de-
pendéncia da cadeira de rodas para estes pacientes;

3. Aplicagao individual e em separado para os dois
irmaos, de um questiondrio semidirigido elaborado pelo
autor da pesquisa. As respostas dadas pelos dois irmaos
tiveram como objetivo analisar suas percepgoes e intera-
¢do com seu ambiente domiciliar assim como verificar,
através das respostas dadas, se houve uma compreensio
do que foi solicitado, sequéncia de pensamentos, coerén-

cia, associagoes e outros itens que possibilitaram inferir

se tinham nivel de inteligéncia dentro da faixa de nor-
malidade;

O questiondrio semi dirigido consta de perguntas
que permite ao entrevistado nio se deter somente ao que
foi perguntado, sendo que o modo pelo qual responde,
se hd coeréncia ou nao nas respostas, sequéncia de pensa-
mentos, associagio de idéias e outros nos permitem infe-
rir o nivel intelectual do individuo.

4. Apés a aplicacio do questiondrio foi solicitado
que o paciente fizesse um desenho temdtico, com o tema
“desenhe uma pessoa cadeirante em sua casa’, objetivando
analisar autoimagem, contato com a realidade, adequagao
com o meio ambiente e outros itens que revelaram nivel
de maturidade psicoldgica;

O Desenho Temdtico ¢ uma técnica derivada do
Procedimento de Desenhos-Estérias'’, sendo empregada
como auxiliar no estudo das reagdes emocionais diante
de determinadas condigbes ou circunstincias, ou seja,
como o sujeito se coloca na vida. A consigna empregada
foi “Desenhe uma pessoa cadeirante em sua casa” objeti-
vando verificar quais as projegoes, fantasias e desejos que
estiveram presentes; se houve ou nao identificagio com a
pessoa a qual foi desenhada.

5. Na sequéncia, foi realizada uma avaliagio da casa
com base nas normas vigentes pela ABNT (Associagdo
Brasileira de Normas Técnicas), classificada pelo titulo:
Acessibilidade a edificagbes, mobilidrio, espagos e equi-
pamentos urbanos (ABN'T/CB-40; NBR 9050:2004)'?,
objetivando ser um dos parAmetros de andlise das percep-

¢oes dos dois irmios.

RESULTADOS

Os dois irmaos moram em um apartamento, onde
residem desde o nascimento, em um bairro de classe mé-
dia, juntamente com outras quUatro pessoas, a saber, o pai,
a mae, uma irma mais velha de 14 anos e o irmio mais
novo de um ano e meio, sendo que, até o presente momen-
to, ndo sabem se ele tem ou nao o diagnéstico de DMD.

As cadeiras de rodas utilizadas pelos pacientes sao
manuais, alugadas e nio adaptadas as necessidades fisicas
individuais, com dimensées 1,05 x 0,64 x 1,00m (com-
primento, largura e altura) para LPAS e 1,03 x 0,61 x
1,00m para GAS. Nessas condigoes, é possivel perceber

alteracoes posturais e deformidades da coluna vertebral



dos garotos, tendo como consequéncia a escoliose, sen-
do mais visivel e acentuada no LPAS. Os desconfortos
causados pelo longo periodo em que eles permanecem na
cadeira de rodas sdo relatados pelos dois irmaos.

As anilises dos questiondrios preenchidos por GAS
e LPAS demonstraram algumas particularidades, como
por exemplo, a rotina durante o periodo que permanecem
em casa e os seus “hobbies”. Os mesmos permanecem a
maior parte do tempo na cadeira de rodas, sendo o tnico
meio de locomocgio, tanto para sua residéncia durante a
realizagdo das atividades de vida didria (AVD’s), quanto
para seu lazer e interatividade com a familia e escola.

Houve a aplicagio do questiondrio semidirigido,
direcionado primeiramente ao GAS, apés uma breve ava-
liagao e aplicagdo da escala de classificacio da evolugio da
doenga Vignos’ e da escala funcional Egen Klassifikation
(EK)™.

Contudo, as informagoes contidas no questio-
ndrio respondido por GAS demonstram uma realidade
mais complexa em relag¢do a sua locomogio, fazendo-se
necessdrio a ajuda de terceiros perante o espago oferecido
e restritivo a alguns cobmodos inseridos na arquitetura do
imével. Essas observagoes sio mais evidenciadas quando
GAS relata sua necessidade de auxilio nos comodos do
quarto e sala e a estreiteza dos corredores que dio acesso
entre eles. O relato das restri¢cdes é mencionado quanto
a cozinha, onde o tamanho da cadeira de rodas é incom-
pativel com o espaco reduzido encontrado neste cdbmodo.

Mesmo com essas dificuldades apontadas pelo
GAS, ele se mostra satisfeito com a estrutura de sua casa
quando indagado se gostaria que fosse feito modificagoes
na residéncia com o objetivo de melhorar ou facilitar suas
AVD’s, mostrando-se inserido na realidade do seu meio
ambiente.

Por outro lado, foi direto ao responder sobre os
provéveis pontos positivos e negativos de sua casa em re-
lacdo 4 acessibilidade. Um dos pontos positivos citados
estd correlacionado com a prética de um dos seus hobbies,
onde o GAS descreve que na sala é mais ficil se posicionar
na mesa do computador e é o cdbmodo onde permanece a
maior parte do tempo. O quarto também ¢ citado como
um dos pontos positivos, mas, sem maiores justiﬁcativas.
J4 nos pontos negativos, o GAS inclui o banheiro, pelo

pouco espago e dificuldade de uso, a cozinha, pela im-

possibilidade de utilizagao deste cobmodo, e o corredor,
com dimensoes que desfavorecem sua acessibilidade com
maior independéncia.

A aplicagao do questiondrio ao LPAS seguiu den-
tro do mesmo cronograma e os parimetros empregados a
entrevista do GAS, como as escalas Vignos” e EK’.

A sala e o quarto sio os cdbmodos que LPAS relata
permanecer grande parte do seu tempo, tendo como ho-
bbies os jogos no computador e videogame.

Embora responda que sua casa é adequada as suas
necessidades fisicas, LPAS revela que recebe o auxilio de
outros integrantes da casa em determinados momentos
do dia em que a locomogio independente é mais dificil
e a presenga de portas estreitas que limitam seu acesso a
determinados comodos da casa. Talvez, mesmo com estas
dificuldades relatadas, o LPAS nao se sinta seguro o sufi-
ciente para se locomover mais livremente da maneira que
gostaria, ainda que perceba seu meio ambiente adequado.

LPAS, ao responder a questdo sobre se gostaria que
fosse realizado modificagdes no intuito de trazer melho-
rias e facilitagdo das suas atividades, responde positiva-
mente, indicando a possibilidade de ampliacao (largura)
das portas e uma melhor adaptacio da mesa do computa-
dor na altura necessdria para que sua permanéncia diante
do computador seja menos cansativa e mais produtiva na
prdtica de suas atividades.

Quanto aos pontos positivos e negativos aponta-
dos por LPAS, ¢ condizente com sua realidade inserida
na arquitetura disposta a sua atual residéncia. O LPAS
refere-se 2 inexisténcia de escadas como um ponto positi-
vo, possivelmente considerando uma importante barreira
arquitetonica, importuno a sua acessibilidade domiciliar.

Com relacio a dificil e incomoda tarefa de trans-
posi¢ao a determinados comodos da casa causada pelo
estrito vao das portas, LPAS cita a passagem para o ba-
nheiro, denominando-a “muito pequena” e “dificultosa”
para a sua entrada com a cadeira de rodas.

Pelas respostas dadas nos questiondrios semi diri-
gidos, pudemos analisar que ambos revelaram capacidade
de compreensao ao que era perguntado, respostas coeren-
tes que refletem associagio de pensamentos, bom nivel
de concentracio e de elaboracio intelectual. Embora este
questiondrio nao seja especifico para avaliar o nivel de in-

teligéncia, podemos inferir pelos resultados obtidos que



ambos encontram-se dentro da faixa de normalidade no
que diz respeito ao nivel de inteligéncia.

Com a andlise realizada a partir dos desenhos, po-
demos observar que LPAS e GAS possuem uma autoi-
magem extremamente preservada, revelando niveis muito
bons de contato com seu meio ambiente, consciéncia so-
bre seu atual estado fisico e compreensio sobre as limi-
tagdes causadas pela doenga. Enfim, ambos os desenhos
revelaram personalidades bem estruturadas (Figura 1 e

Figura 2).

Resultados ABNT em relagao ao imével

Foram avaliados quatro dos sete comodos consti-
tuintes do imével e os corredores. Dentre os comodos: a
sala, a cozinha, o quarto dos irmios e o banheiro, respec-
tivamente.

Toda a entrevista e aplicagio dos questiondrios
aconteceram na sala, onde foi observada a divisdo e dis-
tribuicado dos méveis, juntamente com o pouco espago
disponivel para mobilizacio e a locomogio escassa dos
dois irmaos a determinados pontos deste cdbmodo. A sala
possui uma faixa estreita que dd acesso do corredor prin-
cipal a cozinha e a saida do apartamento.

Entre os comodos avaliados, a cozinha é o que
possui uma drea de circulagio mais restringente para os
cadeirantes (0,85 m), tanto pela disposi¢io arquitetonica
mindscula, quanto pela transposi¢ao limitada pelo vao da

porta, com cerca de 0,69 m.

Figura 1. Desenho realizado por GAS.

No quarto dos irmios, a drea para manobra de ca-
deira de rodas sem deslocamento s6 nao ¢ eficaz para ro-
tagao de 360°. O quarto apresenta um espago retangular
entre os méveis de 1,95 x 1,28 m, possibilitando apenas
as manobras de rotacio para 90° e 180°.

O banheiro ¢ desprovido de barras de apoio, com
limitagoes para dreas de transferéncias e vaso sanitdrio
com as adequagdes necessdrias para o seu uso. Sua trans-
posicao também ¢é comprometida devido ao estreitamen-
to do vio da porta de cerca de 0,67 m.

Os corredores da residéncia, no formato em “L”,
nao apresentam barras de apoio em seu trajeto. Sua drea
de circulagio e para a manobra de cadeira de rodas é redu-
zida no segundo corredor (acesso aos quartos e o banhei-

ro), onde é menor e mais estreito, com 0,84 x 1,98 m.

DISCUSSAO

Durante a apresentagio, a mae dos irmaos passou
algumas informacoes sobre o histérico dos seus filhos,
como se deu a descoberta da doenga, e a dificuldade de
adaptagao a cadeira de rodas de um dos filhos (LPAS).

Sabemos que, com a evolugao da doenga, o confi-
namento 4 cadeira de rodas ¢ inevitdvel. O agravamento
crescente das deformidades da coluna vertebral e mem-
bros afetam diretamente a independéncia funcional, a
autoestima e a qualidade de vida desses pacientes®®.

Os desconfortos causados pelo uso prolongado

da cadeira de rodas foram relatados pelos dois irmaos. A

I

Figura 2. Desenho realizado por LPAS.



importancia da escolha da cadeira de rodas se dd pela ne-
cessidade de atender e respeitar as alteragoes fisicas, con-
trole e forca de tronco e membros superiores, sendo elas
manual ou motorizadas, com suas devidas adaptagoes e
suportes para otimizagao de uso pelo paciente®.

Dentre os dispositivos auxiliares existentes, a ca-
deira de rodas oferece condigoes independentes de pro-
porcionar mobilidade funcional para individuos jovens
e adultos com algum tipo de restrigao motora, devendo
permitir-lhes explorar o meio em que vivem, melhorando
e aperfeigoando suas atividades de mobilidade, a intera-
¢3o com o ambiente, satisfagio do usudrio e a qualidade
de vida®.

Portanto, para pacientes com doengas progressivas
como a DMD, o simples uso de uma cadeira convencio-
nal nio ¢ suficiente para promover independéncia ou mi-
nimizar as perdas funcionais ou desconfortos. A medida
que a crianga ou adolescente cresce, é necessdrio a subs-
tituigio da cadeira de rodas por uma de tamanho maior
e, de acordo com a evolucio da doenga, hd necessidade
de realizagdo frequente de adaptacio postural na cadeira
de rodas.

A integra¢io social destes individuos, mesmo per-
manecendo longo tempo na cadeira de rodas, apresenta-
-se bastante desenvolvidas e adequadas.

As respostas contidas no questiondrio preenchido
por LPAS diferem, em algumas informagdes, das forneci-
das por GAS, com relagdo aos obstdculos enfrentados na
rotina didria, revelando que duas percepgoes diferem de
acordo com a realidade vivenciada, as rotinas e as necessi-
dades de cada um dos pacientes.

A usabilidade exercida e que esses dois irmaos de-
vem ter se resume na capacidade de locomover-se, ser e
usufruir do ambiente como forma de interacio com os
outros individuos e integrantes da familia. Neste contex-
to, a acessibilidade, na sua possibilidade de uso, a relagao
entre pessoa-ambiente surge num contexto de interativi-
dade muito importante, principalmente quando integra-
da ao componente atividade, referindo-se a pessoa e suas
atividades rotineiras, determinadas para os seus investi-
mentos particulares de acordo com suas caracteristicas™.

Diante disso, ao falarmos em acessibilidade, o fa-
tor pessoal ¢ indispensdvel, direcionando-as para infor-

magdes cabiveis a capacidade funcional, enquanto o fator

ambiental direcionada a normas oficiais e padroes aceitd-
veis para o ambiente fisico, implicando a acessibilidade a
um cardter objetivo®.

A ABNT possui, dentre seus objetivos, elaborar
determinados critérios e parimetros técnicos a serem
seguidos quanto a elaboragio do projeto, construgio e
adaptagoes que aderem as condigoes de acessibilidade.
Na elaboragio destes critérios e parAmetros técnicos, le-
varam-se em conta as iniumeras condi¢coes de mobilidade
e de percepgio do ambiente, com a possibilidade de ajuda
de aparelhos especificos, como a cadeira de rodas'.

A resposta afirmativa de GAS, inserida na per-
gunta sobre os possiveis tipos de restri¢des de espaco ou
locomogio presentes na residéncia e considerando, tam-
bém, um dos pontos negativos para sua acessibilidade no
domicilio, ilustra perfeitamente sua total incapacidade de
acesso a este local. E o cémodo que possui o espago mais
restritivo para estes pacientes, tornando-se impossivel o
seu acesso.

Para LPAS, as restrigoes de espago e locomogao sao
causadas pelas portas estreitas que dificultam o acesso a
alguns comodos da residéncia, considerando oportuno
algumas modificacdes no imével visando a melhoria e
facilitacio das suas atividades. Com base nas normas da
ABNT, as portas devem ter um vdo de 0,80 m, no mini-
mo, com uma drea de circulacio minima de 0,90 m 2,
medidas diferentes de grande parte das portas encontra-
das nesta residéncia.

O quarto dos dois irmaos também possui dimen-
soes reduzidas, mas com boa 4rea de transferéncia. E um
dos cdbmodos em que LPAS permanece a maior parte do
tempo, e 0 GAS revela ser necessdrio ajuda de terceiros em
alguns momentos do dia para sua locomogao. De acordo
com a ABNT, as medidas necessdrias para manobra de
cadeira de rodas sem deslocamento sio: para rotagio de
90° = 1,20 x 1,20 m; para rotagdo de 1800 = 1,50 x 1,20
m; para rotagio de 3600 = didmetro de 1,50 m %,

Consideravelmente uninime quanto a um dos
pontos negativos a acessibilidade no domicilio, os irmaos
possuem opinides semelhantes quanto as dificuldades
enfrentadas no unico banheiro existente na casa. Para a
ABNT, a localizacio das barras de apoio deve atender as
seguintes condigdes: proximo a bacia sanitdria, lateral e

fundo, incluindo barras horizontais para o apoio e trans-



feréncia durante o uso. A bacia sanitdria ter como me-
didas uma altura de 0,43 m e 0,45 m do piso, e com
assento, a altura maxima é de 0,46 m '%.

Os corredores sio alvos de queixas do GAS como
um dos fatores limitantes para o seu acesso aos quartos
e banheiro. Segundo a ABNT, a drea de circulagdo com
largura para deslocamento em linha reta de pessoas em
cadeira de rodas é de no minimo 0,90 cm e 0,90 x 1,60
m para manobra de cadeira de rodas com deslocamento'.

Com base nos critérios e parAmetros técnicos ob-
servados nas normas vigentes pela ABNT (ABNT/CB-
40; NBR 9050:2004), os achados realizados pelo pes-
quisador na residéncia dos participantes desta pesquisa
indicam que o apartamento nio foi projetado para aten-
der as necessidades fisicas e de oferecer condicoes satisfa-
torias para acessibilidade, porém, utilizando-se de manei-
ra autbnoma e segura pelos cadeirantes neste ambiente.

As andlises obtidas a partir dos desenhos revelam
tracos que denotam sua realidade diante do ambiente
que os cerca, mostrando estarem adaptados ao seu meio
e, possuirem uma autoimagem positiva quanto as limita-
¢oes fisicas causadas pela doenca. E possivel atribuirmos
a percepcao e as experiéncias vividas através do vinculo
existente entre o ser e o mundo exterior. E considerdvel
que, a percepgao e a representacdo visual sao aplicdveis ao
comportamento humano. Isso pode ser melhor eviden-
ciado durante o continuo desenvolvimento intelectual,
notando-se, desde os primeiros esbogos de rabiscos infan-
tis, que durante as fases iniciais de representacoes visuais
apresentam caracteristicas consideradas fundamentais da
criagdo adulta sob plataformas elementares, nos dando a
ideia de que a percepgao visual nos educa®.

A atuagio do fisioterapeuta como incentivador
deste conjunto de fatores que prioriza a usabilidade, in-
teracdo, funcionalidade e independéncia pode contribuir
para capacitagdo especifica dos seus pacientes, priorizan-
do o bemv-estar fisico destes individuos. Assim, o fisio-
terapeuta pode intervir quanto a orientagoes especiali-
zadas, sugerindo adaptagdes ambientais do mobilidrio,
equipamentos tecnoldgicos assistivos e de instrumentos
que auxiliem no posicionamento adequado, estimular a
mobilidade com suas devidas precaugées e autocuidados,
mesmo que limitados. Estas adaptacoes e orientagoes

direcionadas aos pais e cuidadores constituem aspectos

importantes para a abordagem fisioterdpica, no intuito
de melhorar a qualidade de vida do paciente gravemente
comprometido e de sua familia, proporcionando maior

satisfagdo a crianca/adolescente e confianga aos pais.

CONCLUSAO

Podemos concluir que, através da andlise dos ins-
trumentos aplicados nos dois irmaos, estes possuem per-
cepeoes diferentes em relagdo a acessibilidade do seu am-
biente, estando bem inseridos na realidade arquitetonica
que seu domicilio apresenta atualmente.

Este estudo permitiu abordar questoes que sao
incomuns para grande parte dos profissionais de satde,
a fim de se conhecer as reais dificuldades, necessidades,
diferentes percepgdes em relagio ao meio e expectativas
de dois irmaos com DMD em sua residéncia. Ambos de-
monstraram o quanto estio adaptados ao seu domicilio
e 0 que 0 mesmo representa para ambos, deixando claro
que o aporte familiar oferecido a estes pacientes contribui

positivamente para esta adaptacio em relagio ao meio.
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