Qualidade
de vida na AME

comeca com informacgao



Ela impacta fungoes vitais
basicas, como andar, engolir e
respirar’, por isso o diagnostico
precoce eo cuidado adequado
Sao muito importantes.

Sobre a AME

A atrofia muscular espinhal (AME) ¢ uma doenca
genética que afeta as células nervosas da medula
espinhal, responsaveis por controlar os musculos,
bem como outras células presentes em todo o corpo
humano.' Trata-se da maior causa genética de mortes
em bebés e criancas.?



Nem toda
AME e igual

Ha 4 tipos de AME, cada uma com
caracteristicas proprias:

AME Tipo |

Costuma ser diagnosticada entre 0 e 6 meses de vida.® O bebé nao é capaz
de sentar-se sozinho.* Corresponde a 60% de todos os casos de AME.2*

AME Tipo |l

Costuma ser diagnosticada entre 6 meses e 2 anos de vida.® Crianga nao
anda e costuma apresentar problemas respiratorios.*

AME Tipo |l

Costumar ser diagnosticada entre 18 meses de vida e a adolescéncia.®
Crianca consegue manter-se em pé e caminhar, mas pode perder essa
capacidade com o tempo.*

AME Tipo IV

Costuma ser diagnosticada apds os 35 anos de idade.® Tipo raro com lenta
progressao de sintomas, que afeta a deambulagao (movimento de caminhar).



Esse cuidado multidisciplinar traz
ganhos para a qualidade de vida do

paciente, seja qual for o tipo de AME.

O cuidado da AME deve
ser multidisciplinar

Uma vez diagnosticada, € importante que a pessoa
com AME receba, além de acompanhamento
médico, suporte de outros profissionais da saude:
nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudiologos e
terapeutas ocupacionais, por exemplo.



Em cada fasciculo, vamos abordar um
tema especifico. Assim, ficara mais facil
para vocé consultar as informacoes que
precisa sobre cada assunto.

Queremos ajudar vocé
a conviver melhor com
a AME

Esta colecao trara uma série de informacgoes
e dicas uteis para o cuidado da AME no dia a dia,
sempre orientadas por especialistas.



O que vem pela frente

Conheca os temas dos proximos fasciculos:

AME MOVIMENTE

Fisioterapia

A fisioterapia € uma aliada para minimizar
problemas motores provocados pela AME.¢
Em nosso fasciculo especial, falaremos mais
sobre ela e traremos orientagOes a respeito
de exercicios.

AME BEM-ESTAR

Terapia ocupacional

Vocé vai compreender melhor o que é
terapia ocupacional e como ela pode
ser aplicada de forma complementar no
tratamento da AME.

AME FALE

Fonoaudiologia

A fonoaudiologia € mais uma terapia de
suporte que faz parte do cuidado integral
da AME. Vamos mostrar de que forma ela
pode contribuir com a qualidade de vida do
paciente.

AME EM CASA

Adaptacao de ambientes

Restricoes de mobilidade causadas pela
AME exigem algumas adaptac¢oes no
ambiente, para garantir maior acessibilidade
e seguranc¢a ao paciente. Vamos trazer
orientagoes praticas sobre o tema.

AME CUIDADOR

Dicas para o bem-estar de quem cuida

A rotina de cuidados da AME pode ser
desgastante. E essencial dar a devida
atencao ao bem-estar fisico e emocional
dos cuidadores. Teremos um fasciculo inteiro
dedicado a isso!

AME NUTRICAO

Alimentacao

Entre os beneficios de uma alimentagao
adequada para o paciente com AME estao
melhora da imunidade e da fungao motora.’
Daremos dicas importantes sobre como
manter uma boa rotina alimentar.



Anotacoes




No proximo fasciculo

A pessoa com AME apresenta
[fragueza muscular como um dos Sinais
de uma doenca neuromuscular, o gue
[faz com que exercicios, posicionamento
e alongamentos sejam necessarios. A
fisioterapia pode habilitar e reabilitar;
orientando também familiares e
cuidadores. Fistoterapia € movimento,
e trazer essa possibilidade, ndo importa
como nem quando,é o que 1nos move. Na
fisioterapia vocé toca e € tocado.”

Dra. Graziela Polido
Mestre em Fisioterapia pela Universidade de Sao Pauloe
socia-proprietaria do Alegra Espaco Terapéutico/SP

Bigsl #AMEodoDia

Reimaginar, Ressignificar e Realizar.

Para saber mais sobre AME, acesse:
www.roche.com.br
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