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1.INTRODUCAO

As pessoas com doencas neuromusculares e
neurogeneticas enfrentam uma longa jornada nos
servicos de saude até seu diagnostico,
considerando que sao doencas ainda pouco
compreendidas e de dificil confirmacgao, e mesmo
apos o0 diagnostico, o arsenal terapéutico é
também

limitado. A esfera Dbiopsicossocial

Influencia sobremaneira a qualidade de vida

dessas pessoas, sendo uma grande demanda dessa

populacao. Assim, nos entendemos que além dos
cuidados medicos, & necessario abordar outros
aspectos da vida dessas pessoas. Nosso projeto e
uma Iniciativa conjunta que engloba profissionais
da area da saude e areas afins relacionadas as

demandas dessa populacao.

2. OBJETIVO

O objetivo principal é desenvolver um registro
de pacientes com doencas neuromusculares e/ou
neurogenéticas e descrever os diagnosticos mais

prevalentes no sul do Espirito Santo. Como

objetivos secundarios, mapear as principais
dificuldades enfrentadas pelo paciente no
cotidiano e propor uma  abordagem

multidisciplinar.

3. METODOS

Fol realizada busca ativa de pacientes com

provavels  doencas  neuromusculares e
neurogeneticas, a partir de uma parceria com 0S
Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e a
Organizacao nao governamental (ONG) “Mova-
se”’.

Os pacientes serao atendidos no ambulatorio
de neurologia da Faculdade de Medicina
Multivix Cachoelro e equipe multidisciplinar,
envolvendo alunos dos cursos de psicologia,
arquitetura e enfermagem. Todos 0s pacientes
serao avaliados com a aplicacao de guestionario
semiestruturado (anamnese, exame clinico
neurologico e escala de Rankin modificada), e
Investigacao etiologica quando necessaria.

4. RESULTADOS

A Dbusca Inicial identificou 476 pacientes em

potencial. Apos avaliacao, foram selecionados
118 com provaveis doencas neuromusculares

e/ou neurogeneticas.

5. CONCLUSAO

Esses resultados preliminares, apontam um

grupo relevante de individuos com necessidade

de abordagem diagnostica e multidisciplinar.
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