
A investigação criteriosa possibilitou,
também,mudar a realidade de outras fa-
mílias que convivem com AME. Junto
com o profissional de skate, Ricardo Por-
va, 40, pai da Íris, Aline percebeu que era
preciso conscientizar, informar e prestar
atendimento especializado a outros pa-
cientes com a doença. Foi aí que teve a
ideia de criar o InstitutoViva Íris, uma or-
ganizaçãonãogovernamental queoferece
um tratamento motor completo. Hoje, a
família mora emUberlândia, Minas Ge-
rais, e celebra a condução adequada no
tratamento dadoença.
Uma experiência semelhante foi viven-

ciada por Diovana Loriato, mãe do Davi,
de nove anos. “Quando recebemos o diag-
nósticodoDavi, não existia tratamento.Ti-
vemos de peregrinar por vários médicos,
que nos desenganaram, mas fomos insis-
tentes. Atualmente ele faz fisioterapiamo-
tora e respiratória todos os dias. Adquiriu
uma boa estabilidade clínica através do
cuidado intensivo”, diz.
Hoje,Diovanaédiretorado InstitutoNa-

cional da AtrofiaMuscular Espinhal (INA-
ME) e busca ajudar outras famílias, disse-
minando informações e conhecimento,
chamando a atenção para a relevância do
diagnóstico precoce daAMEeo tratamen-
to bemconduzido da doença. “O diagnós-
tico rápido possibilita o tratamentomedi-
camentoso, melhorando o prognóstico
desses pacientes. É preciso pensar, tam-
bém, no cuidado interdisciplinar, com as
terapias intensivas”, chamaaatenção.
O suporte ao qual ela se refere está vol-

tado ao acesso a uma equipe commédi-
cos, nutricionistas, fisioterapeutas, fo-
noaudiólogos e terapeutas ocupacionais.
Ideia favorável para a fisioterapeuta Gra-
ziela Jorge Polido. “Além da reabilitação,
deve ser incluído o acolhimento, com
momentos de lazer para a qualidade de
vida dessas crianças”, ressalta a especia-
lista emneurologia infantil.

Graziela acredita que oprincipal desafio
no enfrentamento da AME está na falta de
acessibilidade.“Asbarreiras sãomais exter-
nas,porqueháalgumtemponão tínhamos
tratamento.Hoje, já temos opções aprova-
das no Brasil. O sucesso do tratamento vai
depender de como o paciente está no iní-
cio e por isso a necessidade de uma ade-
quada reabilitação, a fimde termosadultos
funcionais”, defende.
Para asmãesque acabaramde receber o

diagnóstico da AME em seus filhos, Aline
Giuliane incentiva e acolhe apassarempor
esse período delicado de incertezas. “Te-
nhamcoragem,busqueminformaçãoe sai-
bamqueagora estamosvivendoumtempo
diferente,deesperança.Éprecisoconfiarna
medicinaeseguiradiante”, finaliza.

ENTENDAAAME

AAtrofiaMuscularEspinhaléumadoen-
çagenéticaqueafetaas célulasnervosasda
medula espinhal quecontrolamosmúscu-
los, bemcomooutras células presentes em
todo o corpo. É amaior causa genética de
mortalidade infantil, com incidência apro-
ximadade1emcada10milnascidos vivos.
Neurologista do grupo de Doenças

Neuromusculares/Miopatias do Hospital
das Clínicas da Faculdade deMedicina da
Universidade de São Paulo (HC-FMUSP),
Rodrigo de Holanda, explica que se trata
de umamutação no gene de sobrevivên-
cia do neurôniomotor 1 (SMN1), no cro-
mossomo 5, que pode sofrer quebras no
DNAeperdermaterial genético.
O resultado dessa perda é a deleção de

parte do gene SMN1, que resulta em de-
ficiência na produção de uma proteína
responsável pela sobrevivência e função
dos neurôniosmotores e outras células do
corpo. “Com isso, perde-se, de forma irre-
versível, os neurônios motores, o que
compromete a pessoa em andar, falar, en-
golir em respirar”, esclarece omédico.

TIPOS DE AME
Tipo 0: É diagnosticada durante a
gestação, tendo como principal
característica a baixamovimentação
fetal. Os bebês já nascem com
fraquezamuscular e insuficiência
respiratória grave.

Tipo I: Costuma apresentar início de
sintomas entre 0 e 6 meses de vida.
O bebê não é capaz de sentar-se
sozinho. Corresponde a 60%
de todos os casos de AME.

Tipo II: Os sintomas costumam
aparecer entre 6 meses e 2 anos de
vida. A criança não anda e costuma
apresentar problemas respiratórios.

Tipo III: Os sintomas aparecem entre
18 meses de vida e a adolescência. A
criança consegue manter-se em pé e
caminhar, mas pode perder essa
capacidade com o tempo.

Tipo IV: Costuma ser diagnosticada
após os 35 anos de idade. Os
pacientes apresentam lenta
progressão de sintomas, e em uma
pequena parcela a capacidade de
deambulação é afetada
(movimento de caminhar).

Uma vez diagnosticada, é importante
que a pessoa com AME receba, além de
acompanhamento médico, suporte de
outros profissionais da saúde, que
inclui nutricionistas, fisioterapeutas,
fonoaudiólogos e terapeutas
ocupacionais. A equipe interdisciplinar
garante a melhor assistência e
desenvolvimento dos pacientes.
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