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Resumo:

INTRODUCAO. As Doencas Neurodegenerativas Raras (DNR), de origem genética, representam um conjunto de
condicbes patolégicas degenerativas, progressivas que, geralmente, causam distlrbios motores, cognitivos,
comportamentais, psiquicos e nao possuem cura. OBJETIVOS. O projeto objetiva conhecer a realidade de vida dos
portadores de DNR por meio de imagens fotograficas. METODOLOGIA. A amostra é representada por
pacientes/familias portadoras de DNR hereditaria, residentes na regido da Amazodnia Ocidental e que estdo incluidas
nos projetos de pesquisa e extensao desenvolvidos pelo Laboratério de Genética Humana da Universidade Federal de
Rondonia. O trabalho estd estruturado em quatro etapas, como seguem: 1. Estudo dos casos dos pacientes/familia; 2.
Realizacao de visitas domicilidrias para a efetivacao do estudo fotografico; 3. Selecdo, tratamento e classificacao das
imagens. 4. Elaboracdo de catdlogo fotografico. As imagens contemplam: acessibilidade, higiene, seguranca,
alimentacao, moradia, lazer, relagbes interpessoais e imagem corporal. Durante todo o processo sao respeitadas a
privacidade, intimidade, vontade, escolha e consentimento do paciente e familia. As fotografias sdo trabalhadas de
forma a preservar a realidade, porém sem chocar ou causar impacto negativo. RESULTADOS. Os resultados obtidos
até o presente momento abrangeram cinco familias, trés portadoras da Doenca de Huntington e duas portadoras de
Ataxias Espinocerebelares, tipos 2 e 7, residentes na cidade de Porto Velho, Cacoal e Guajard- Mirim em Rondodnia.
Atualmente as imagens estdo sendo selecionadas para a elaboracdo e impressdo do catdlogo. CONCLUSOES. Como
conclusodes preliminares ficaram evidentes o impacto dessas doencas nas atividades didrias tanto dos portadores dos
distdrbios quanto das demais pessoas envolvidas no processo. E notéria a relacdo direta entre as condicdes
socioecondmicas e maior dificuldade no enfrentamento da doenga. Neste contexto, surgem sentimentos como
descrenca, desesperanca e tristeza que, por sua vez, desencadeiam reacdes como falta de cuidado com o préprio
corpo, com o ambiente, mostrando claramente aspectos de abandono e desisténcia da vida. Em contrapartida, a
experiéncia de retratar essa realidade trouxe uma maior bagagem técnico-cientifica e psicolégica para a equipe, assim
como, proporcionou uma nova metodologia de conscientizagcdo dos pacientes, familiares e da sociedade para o
enfrentamento das DNR.



