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INTRODUCAO: A atrofia muscular espinhal (AME) é um distdrbio genético
neuromuscular em que hd um defeito no gene do neurénio motor de sobrevivéncia
1 (SMN1) causando atrofia muscular progressiva, fraqueza e paralisia. Ha fendtipos
classificados em grupos clinicos com base na idade de inicio e na funcdo motora
maxima alcancada: sendo tipo 1 para bebés incapazes de sentar-se sem apoio;
tipo 2, pacientes nao ambulantes capazes de sentar-se independentemente; tipo
3, pacientes que deambulam na infancia; tipo 4: AME de inicio adulto. OBJETIVOS:
O objetivo deste estudo é descrever os aspectos demograficos e clinicos dos
pacientes com AME em servico de assisténcia domiciliar na cidade de Fortaleza.
Trata-se de um estudo descritivo, de natureza observacional, do tipo transversal.
METODOLOGIA: Estdao sendo estudados 10 pacientes com diagndstico clinico
compativel com o de AME acompanhados em programa de assisténcia domiciliar
na cidade de Fortaleza, o PAVD. Foram coletados dados demograficos e clinicos
junto ao PAVD do Hospital Infantil Albert Sabin, em Fortaleza. Foi realizada coleta
de dados de prontudrios, avaliacbes clinicas periédicas aos pacientes em seus
domicilios. RESULTADOS: A pesquisa ainda esta em fase de conclusao. Os dados
estao sendo analisados por equipe multidisciplinar para realizacao de estudos que
possam apresentar com mais clareza o perfil demografico e clinico do grupo de
pacientes com AME atendidos no PAVD. CONCLUSAO: O estudo do perfil
demogréfico e clinico desses pacientes é importante para a tomada de decisdes
tanto terapéuticas por parte dos profissionais de saude, quanto de conscientizacao
da sociedade e dos 6rgdaos governamentais sobre a necessidade da atencdao em
salde em relacao a esses pacientes.

Palavras-chave: Atrofia Muscular Espinhal. Assisténcia domiciliar. Perfil
demografico. Perfil clinico.
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