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Saude + Saude +
Sociedade Servigos

Para podermos mergulhar e
entender a vida destas familias,
tivemos de compreender
todas as suas dimensoes.

Sociedade +
Servigos

Sociedade
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Conversamos com quem mais
precisava de se fazer ouvir,
observamos momentos do
dia-a-dia, de intimidade e de
cuidado.

Tornamo-nos companheiros
diarios e partilhamos muitas
coisas.

Um obrigado a todos os
que tornaram este
projeto possivel.

ROCHE APN SPEDNM

Associagdo Sociedade
Portuguesa de Portuguesa de
Neuromusculares Estudo das Doengas

Neuromusculares
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A odisseia do diagnédstico

A falta de
conhecimento sobre os
sinais da doenca
resulta em

e reduz a credibilidade ’
dos médicos.

A informacao
disponibilizada no
momento do
diagnodstico tende a ser
meramente médica. As
familias precisam de
apoio emocional.

Apesar dos avangos
dos tratamentos, o
diagnodstico precoce é
visto atualmente como
a Unica forma de
minimizar o impacto da
doenca de forma igual
nos diferentes tipos.

“E ir de médico em médico foi
traumatizante para mim e para
elas.”

Mde de doente crianca tipo 1

"A maior dificuldade quando
encontramos um diagnéstico
recente, é a quantidade de
informacgdo que tém de gerir ao
mesmo tempo que estdo a
passar por um luto e um stress.”

Psicéloga

"A maior dificuldade quando
encontramos um diagnéstico
recente, é a quantidade de
informagdo que tém de gerir ao
mesmo tempo que estdo a
passar por um luto e um stress.”

Psicoéloga
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Cada caso @ um caso.

-0 diagnéstico de tipole 2 tem
um sentido de urgéncia muito
maior.

-
variam entre o
maximo e o minimo possivel de
resultados.

Primeiro 1
contacto médico Tratamento
Tipole 2 T ! T ! >
Linha da Vida
Primeiros Diagndstico
sintomas
Primeiro 1°
contacto médico Tratamento

, o Linha da Vida

Primeiros Diagndstico

sintomas

Os doentes tipo 1 demonstram uma esperanca em
como esse desenvolvimento seja interrompido e
até mesmo revertido, de forma a evitar a
degeneragdo e uma possivel melhoria.

No caso dos doentes tipo 2 e 3, onde muitas das
caracteristicas da doenga j& estdo presentes hd muito
tempo, a consciéncia sobre a irreversibilidade da
doenca estd mais presente e por isso a esperanca
estd focada na estabilizacdo.
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cansaco

O cansaco & um factor
determinante para gerir a
doenca e a vida.

Camada ndo dbvia
E menos visivel, e por isso

“O que é mais dificil & vestir roupa. O que da Sbvi
me deixa mais cansado ¢é se tiver que ficar . ) C?f“" o 9 _V'a
muito tempo de pé ou fazer algum tipo de E mais visivel e ¢ vista

actividade.”

Doente adulto tipo 3

“Nos intervalos tentava descansar o

mdximo possivel (deitava a minha cadeira).”

Doente adolescente tipo 2

como 0 mais importante

Perda de forca

Resultado do esforco das
terapias, e/ou dos sintomas da
doenca.

Forga é necessdria para tudo
O dia-a-dia é exigente e a forca
disponivel tem de ser gerida
para conseguir cumprir essas
exigéncias.

mais ignorada
“Ndo vale a pena tratar”

Gerir o dia-a-dia

A quantidade de actividades presentes
na rotina dos doentes e dos cuidadores
causa stress e a sua gestdo causa
cansago psicolégico.

Gerir tudo o que estd & volta

(O incontrolavel - O que depende da boa
vontade)

Dependéncia da boa vontade causa
incerteza e uma necessidade de continua
proactividade.
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Os servigcos nao estao
desenhados para resolver
ativamente os problemas
dos doentes e das familias.

Ha um claro excesso de passividade, uma falta
de acompanhamento e de intervencao ativa no
ecossistema AME.

A confusao associada aos servigos
assenta em varios motivos, e um dos
principais é o

necessaria para ter acesso a um
determinado servigo.

Isto torna torna o processo lento e pode ter
consequéncias desastrosas no contexto
da AME, como nao aceder a um item como
a cadeira de rodas ou a grua, ambas
essenciais.

"Portugal em relacdo ao
acompanhamento médico estd ao
mesmo nivel de qualquer pais do
mundo. Ao nivel de apoios que sdo
necessdrios aos doentes e familias
ainda hd um longo caminho a
percorrer.”

Direc&o APN
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Ha falta de padronizacao
NO acesso aos servigcos, e
quando requisitados, sao
pouco personalizados.

- As instituicoes de ensino nao estao
acessiveis a priori, por isso tem de
ser a familia a criar e exigir as
condi¢cdes para que isso aconteca.

- Ha algumas iniciativas de apoio
para Formacao e Emprego, mas o
acesso a elas ndo é padronizado.

"Aqui tem a ver com as pessodas,
quem vais encontrar. Ver quem sdo
as pessoas que vao tomar conta
dele. (...) Ha sitios que nem sequer
aceitam, dizem que ndo tém
condicdes. No publico a partida tem
de aceitar. Mas é preciso uma pessod
para tomar conta e depois dizem que
ndo tém ninguém para tomar conta.”

Mde de doente crianga tipo 1
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Um dos grandes entraves
ao desenvolvimento e
estimulo dos portadores de
AME é a postura limitadora
que a sociedade em geral
adopta, por vezes até a sua
rede de apoio.

Um exemplo destas limitagoes é a atitude
sexista e paternalista das familias para com a
sexualidade e a parentalidade destes
doentes, principalmente relacionado as
doentes mulheres.

"Algumas miudas quando verbalizam "Abdicar da vida pessoal, sonhos,

que querem ser maes, e sdo 0s vontades para que no futuro possam

proprios pais que dizem ‘que horror ter a minima independéncia, e a

como vai ter filhos?” propria mée possa voltar a focar
nela propria.”

Neuropediatra
Mde de doente crianca tipo 1
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O desconhecimento geral
sobre a doenca faz com que
Muitas vezes se assuma
que as capacidades
intfelectuais dos doentes
também sao limitadas.

-»Uma atitude sexista e paternalista das
familias para com a sexualidade e a
parentalidade destes doentes.

- A falta de estimulo a entrada na vida
escolar/profissional. A escola & uma
oportunidade do doente entender quem é e
como ser mais independente em sociedade.

->Esta falta de desconhecimento pode obrigar
a uma exposicao social dos doentes e da
familia.

“As pessoas As vezes pensam que as pessodas
que estdo numa cadeira de rodas sdo menos
inteligentes, mas ndo s@o. Tem as mesmas
capacidades, ha algumas pessoas que sabem e

outras que ndo sabem.”

Doente adolescente tipo 2

“Outra dificuldade ¢ o acesso a educacdo. Ndo
sé porque as instituicdes ndo estdo preparadas
para as dificuldades destas criangas, mas
porque o proprio contexto sécio-cultural faz
com que os pais ndo vejam ‘nenhuma
vantagem’ nos filhos irem na escola se depois
ndo podem integrar trabalhos ‘normais’
(referindo a trabalhos de mé&o de obra).”

Direcéo APN
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Por fim, quais foram as principais
aprendizagens retiradas do estudo?

Atrofia Muscular Espinhal

Estudo Etnografico
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A boa vontade é o atual factor de sucesso no acesso.
(@) €@ omnipresente e simbdlico.

Cuidar bem de alguém implica intimidade, e por vezes o
preco é a privacidade

Ser independente, ndo & conseguir fazer as coisas todas
sozinho, é saber ser dependente, saber pedir ajuda.

Atrofia Muscular Espinhal

Estudo Etnogréafico
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“Tem de haver alguém que

acredite.”
Mae de doente crianga tipo 1

14
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“A nossa vida & encontrar boas
pessoas, médicos que
acreditem, educadores que

queiram ajudar.”
Mae de doente criancga tipo 1

15
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“Boa vontade nao é

acessibilidade.”
Ana Goncgalves, Vice-presidente APN

16
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