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Queride(a) leitor(a),

Na Biogen acreditamos que a informacdo tem o poder de transformar
vidas — e é por meio de contelidos educativos, leves e bem-humorados,
cocriados com aqueles que mais entendem sobre o assunto, que
buscamos ampliar as discussdes e o conhecimento sobre a atrofia
muscular espinhal (AME) em jovens e adultos.

Estima-se que esse grupo especifico represente 35% da populacao de
pessoas com AME, merecendo representatividade e centralidade na
tomada de decisao sobre todos os aspectos de suas vidas. A campanha
‘Se o Simples Complicar, Investigue’ — do qual o presente livreto

faz parte — coloca esses jovens e adultos justamente em destaque,
abordando temas como autonomia e situacdes do cotidiano, qualidade
de vida, sinais e sintomas, diagnostico precoce, entre tantos outros!

Como vocé vera ao longo dessa coletanea, a AME é uma doenca de
manifestacao clinica variavel. Isso significa que sinais e sintomas variam
em intensidade e idade de aparecimento, assim como as adaptacoes
necessarias no dia-a-dia de cada individuo com a doenca é muito



particular. Porém, o que é certo e comum a todos os jovens e adultos
com AME, é que antes de pacientes, eles e elas sao pessoas. Por isso, ao
invés de terem reforcadas as suas limitacdes, deve-se focar e reforcar suas
possibilidades. Nesse contexto, criamos uma série de tirinhas que ilustram
situacoes do dia a dia das pessoas com AME e que foram reunidas nesse
livreto.

Buscamos representar a pluralidade da comunidade: para a criacao das
tirinhas foram convidados(as) seis cartunistas diferentes, cada um de
uma regiao distinta do pais, homens e mulheres, de varias idades, racas,
orientacao sexual e condicdes fisicas. Entendemos que essa era a Unica
forma possivel de criar personagens tao ricos e tdo diferentes entre si,
representando da forma mais apropriada possivel as pessoas com AME
gue vivem no Brasil.

Tudo foi pensado com carinho, com participacdo, com diversidade.
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SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

A CAMPANHA 01

“Se o simples complicar, investigue” é uma campanha idealizada
pela Biogen e construida em parceria com a sociedade civil, com a
participacao ativa de liderancas de Associacoes de Pacientes e também
jovens e adultos que tém atrofia muscular espinhal (AME).

O principal objetivo da campanha é educar, conscientizar e engajar a
sociedade de uma forma geral, sobre a realidade da AME em jovens e
adultos. Precisamos chamar atencao para os primeiros sintomas e sinais
da doenca, precisamos conversar sobre a urgéncia e relevancia do diag-
noéstico precoce e do plano de cuidado, devemos discutir qualidade de
vida, autonomia, capacitismo, entre tantos temas relevantes!

Unimos leveza, bom humor e informacao para reforcar a importancia
de buscar cuidados adequados para garantir um futuro de escolhas
pautadas no empoderamento e qualidade de vida. Para isso, criamos
uma série de tirinhas que ilustram a pluralidade e as possibilidades para
pessoas que convivem com a AME.

Entre em
WWwWw.juntospelaame.com.br @

e conheca mais!
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°2 AS PERSONAGENS
E SUAS HISTORIAS

A AME se manifesta de formas diferentes, mas algo é comum: em
todos os casos a doenca é apenas um aspecto dentre as multiplas
possibilidades, desejos, sonhos, aptiddes e caracteristicas que formam
cada uma das pessoas. Para representar a pluralidade dos jovens

e adultos com AME, em parceria com cartunistas e com a propria
comunidade, foram criadas seis personagens de caracteristicas distintas
gue vivenciam diferentes situacées do cotidiano.

Cada pessoa com AME deve sempre ter seu préprio plano de cuidado,
e os personagens aqui ilustrados ndo buscam, de forma alguma, prover
diretrizes sobre conduta terapéutica. Sempre consulte seu préprio
profissional de saude.

Félix Gael Liliam

Clarissa Aurora Samir

A seqguir, essas personagens protagonizam essas histérias. Os quadrinhos
sao obras dos cartunistas Hel6 D’Angelo, Paulo Bruno, Fabiane
Langona, Caco Galhardo, Lila Cruz e Ricardo Ferraz, respectivamente.
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21 anos engenheiro de computacdo tem AME tipo 2

Quando era crianca, Félix adorava passar muito tempo no computador.
Jogava, pesquisava, assistia a videos, escutava musica. Viajava o mundo.
Desde cedo, se interessou pela parte técnica da tecnologia e brincava

com cédigos HTML. De tanto fucar, foi aprendendo os principios da
programacao e se tornou autodidata. Transformou a diversao em profissao
e hoje trabalha como engenheiro de computacao e desenvolvedor de apps.

Apaixonado pela tecnologia, Félix acompanha as tendéncias e novidades
desse universo. E um early adopter de aplicativos, gadgets e outros
aparelhos, usando essas ferramentas antes que elas se disseminem.

Isso 0 ajuda bastante na sua profissao, claro, ja que esta sempre por dentro
de tudo que é novo. Mas também é Util no seu dia a dia com a AME: Félix
sabe de todos os novos equipamentos e ferramentas que podem facilitar
seu cotidiano.

Os sintomas de Félix, alias, comecaram aos seis meses. Seus pais notaram
uma fraqueza muscular que foi impactando sua habilidade de sentar-se sem
apoio. Depois de muitas consultas com ortopedistas e pediatras, finalmente
foi encaminhado para um geneticista, que fez o diagnéstico. Félix estava
com trés anos quando foi diagnosticado com AME.

Durante a infancia e adolescéncia, sua mae o apoiava na rotina de cuidados
necessarios. Hoje, é seu namorado quem o auxilia na hora da alimentacao e
banho, além de algumas outras atividades diarias que sao impactadas pela
progressao da doenca, com a perda do sustento da cabeca e a fraqueza
progressiva das maos e bracos. Félix conta também com o apoio de seu
namorado em seu trabalho, formando uma parceria fundamental para
seguir criando codigos e solucoes digitais para seus clientes.

A homossexualidade nunca foi um problema para Félix. Desde crianca, ele
se acostumou a combater o preconceito devido a suas limitacoes. Lidar com
sua sexualidade foi moleza.
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#PraTodosVerem: Histéria contada em
quatro quadrinhos verticais coloridos, que

se passa em uma sala com escrivaninha,
computador, lumindria, estante e poltrona.
Os dialogos estdo em baldes azuis e brancos.

Q1: Félix esta sentado a escrivaninha,
mexendo no computador. Em cima dela ha
também uma luminéria e um tablet. Ele olha
para seu namorado e diz: “Amor! Pega o
tablet pra mim, por favor?”. O namorado
estad olhando de volta com os olhos
arregalados e sobrancelhas arqueadas.

Q2: O namorado, a esquerda, estd com o
tablet na mao, enquanto Félix, a direita,
permanece sentado. No baldo azul de cima,
0 namorado diz: “Aqui, meu amor! Mas...".
No baldo de baixo ele completa: ” Estava tao
perto... Vocé estad com dificuldade de pegar
o tablet?”

Q3: Félix esta sorrindo e com os olhos
brilhando. No balado branco, ele diz: “Hehe,
nao! E que...”

Q4: Félix permanece sentado na cadeira
enguanto seu namorado o abraca. Ha dois
coracdes rosa em cima deles. No baldo
branco ligado a Félix, ele fala: “Assim

eu posso roubar um abraco do meu
namorado”. E o namorado responde no
baldo azul:” Haha!Besta!”
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#PraTodosVerem: Historia contada em
trés quadrinhos verticais coloridos onde
pode se ver uma escrivaninha com um
notebook em cima que esta em frente

a parede verde. Nele estd passando um
video onde se vé um homem de camiseta
vermelha com a mensagem “Live Tec”
ao fundo.

Q1: Félix, de fones de ouvido, esta
sentado em uma cadeira azul em frente
ao notebook. O apresentador do video
diz: "E na nossa live da semana vamos
conversar com o programador Félix
Pereira. Oi, Félix, tudo bem?”. Félix
responde: “Tudo sim, obrigado pelo
convite! Eu adoro falar sobre o meu
trabalhoe...”.

Q2: Imagem focada no computador com
o apresentador dizendo: “Félix, conta
pra gente como a sua deficiéncia te
atrapalha”. Félix, com a testa franzida
responde: “Olha..."”.

Q3: Félix, sentado na cadeira, de olhos
fechados, diz “O mais chato é ter que
responder essa pergunta o tempo

todo”. O apresentador estd com as
bochechas coradas e expressao de risada,
respondendo: “Hehehe.”
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#PraTodosVerem: Histéria contada em
cinco quadrinhos verticais coloridos. As
cenas mostram Félix e seu namorado
dialogando, com o foco em seus rostos.

Q1: O namorado esta de 6culos, olhos
fechados e bragos cruzados. Ele olha para
Félix e dizendo: “Temos que admitir que
dessa vez vocé nao vai conseguir! . Félix,
esta de cabeca baixa com expressao facial
tensa.

Q2: Félix, de camiseta roxa e agora de
olhos abertos, diz: “Ta duvidando das
minhas capacidades, mozao?”

Q3: O namorado leva as maos ao peito.
Com a boca aberta, olhos fechados e
sobrancelhas arqueadas, ele diz: “Ué,
temos que ser realistas, meu bem!”

Q4: Félix, com a testa franzida e expressdo
séria responde: “ah é?”

Q5: A cena mostra Félix e o namorado
sentados frente a frente, a uma mesa com
um tabuleiro de xadrez em cima. Félix,
sorrindo, diz: “Torre para H7, por favor.
Xeque mate, mozao!”. O namorado,

com olhos arregalados e maos na cabeca,
responde: “O qué? Como? Toda vez é
issol”
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#PraTodosVerem: Historia contada em cinco
quadrinhos verticais coloridos. As cenas se
passam em uma sala onde pode se ver uma
escrivaninha e um computador ligado.

Q1: Félix, sentado em frente ao computador
com a testa franzida, olhando para o teclado
enguanto digita. Na parte de cima vemos ele
escrevendo: “As vezes as coisas podem ser
frustrantes para pessoas como eu”.

Q2: As maos de Félix seguem digitando: “Tem
dias que as dificuldades parecem maiores...” e
“Sinto que me falta algo.”.

Q3: Félix, de olhos cerrados e testa franzida
segue em seu texto: “E nesses dias, eu fico
muito bravo!”. Enquanto diz: “Argh ! Que
saco!!l”

Q4: O namorado abre a porta enquanto

ele escreve “Mas é importante saber pedir
ajuda...”. Ao nota- lo, Félix diz: “Amor!”.

Ele responde: “Fala, mozi !"”. Félix completa:
“Preciso de ajuda”.

Q5: Félix aponta para o computador dizendo:
" Vocé acha que o site do cliente ta bacana?”
O namorado estd atras dele olhando para o
computador com o dedo indicador no queixo
e fala: ” Humm ... Achei meio borocoxd. Que
tal mais cores?”. O baldo logo abaixo indica a
resposta de Félix: Aff | Entendo nada disso!”
Na parte inferior é possivel ver o texto: “A vida
do programador que ndo entende nada de
design é dificil demais!”
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15 anos estudante e influencer tem AME tipo 2

Esportes sao a razao de viver do adolescente Gael. E apaixonado pelos
jogos da liga americana de basquete; nao perde uma partida. Mas todas
as competicdes de alto rendimento interessam a ele. Se pudesse, passaria
horas grudado nos canais de esportes. Sempre que pode, Gael também vai
a quadra. Gosta de praticar bocha adaptada, um esporte muito inclusivo
para pessoas com limitacdes fisicas.

Quando Gael tinha um ano, seus pais notaram limitacées em certos
movimentos. Ele ndo consequia ficar de pé com ou sem apoio, seu choro
era fraco e tinha dificuldade para rolar o corpo, como outros bebés faziam.
Depois de consultas com pediatra e pneumologista, um neuropediatra
diagnosticou o pequeno Gael com AME. Foi ele também quem deu apoio
a familia no periodo de adaptacao depois do diagndéstico. Hoje, Gael usa
cadeira de rodas e sua escoliose (curvatura lateral e anormal da coluna).
tem se agravado. Para dormir, usa ventilagao nao-invasiva porque tem
dificuldade para respirar. Seus tratamentos incluem fisioterapia motora,
respiratéria e fonoterapia, além de terapia ocupacional, que o ajuda a
encontrar as melhores adaptacdes para as atividades do dia a dia.

Em seu blog, o jovem comenta os principais campeonatos mundiais de
basquete, claro, mas também de futebol, rigbi, volei, atletismo... a lista de
esportes é extensa. Adora analisar os aspectos taticos dos esportes coletivos,
as estratégias de ataque e defesa, os nimeros das equipes e dos atletas. E
claro, adora acompanhar as mesas-redondas dos canais esportivos.

Gael pensou até em se juntar aos seus comentaristas favoritos e se tornar
um radialista. No entanto, a diminuicao de volume na sua voz por conta da
progressao da doenca fez com que o jovem repensasse os planos. Hoje, ele
se vé como um cronista esportivo, alguém que analisa a fundo os aspectos
menos obvios do esporte.

Apesar de jovem, ele ja tem uma legido de seguidores nas redes sociais,
uma audiéncia que gosta da perspicacia de Gael. Em comunidades e féruns
online, o futuro comentarista discute com colegas aficionados por esporte.
No ambiente virtual fez grandes amizades, baseadas no amor pelo esporte.
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#PraTodosVerem: Historia contada em
cinco quadrinhos verticais coloridos no
ambiente de uma casa.

Q1: Gael esta deitado na cama. O balao
indica o toque do despertador: “Trimm
...". Na parte inferior da imagem lé se: “E
comecou! Mais um jogo diario do nosso
atleta.”

Q2: Gael esta sentado em uma cadeira
de rodas e sua mae esta aos seus pés,
colocando seus sapatos. Lemos na parte
de cima: O primeiro passe vem de sua
mae”.

Q3: Uma menina atras de Gael empurra
sua cadeira. Ele segue na cadeira com
uma camiseta regata com o numero

23 estampado. Na parte de baixo

da imagem, temos a mensagem: “O
segundo, de sua irma. Gael recebe,
avanca!”

Q4: A irma agora esta sentada em um
banquinho ao lado de Gael, dando

a ele uma bolinha. Ele esta jogando
bocha adaptada. A sua esquerda, tem
uma rampa de madeira onde ele joga
a bolinha e é possivel ver varias delas
espalhadas pelo chao. Lemos em cima:
"Ele marca! Que lance lindo!"”

Q5: Gael e sua irma estéo lado a lado
sorrindo em expressdo de comemoracao.
Na parte inferior, a mensagem indica:
“Gael é o nome!”



#PraTodosVerem: Q1: Gael estd sentado em
uma cadeira de rodas mexendo no celular
na posicao de selfie e sua irma esta atras,
trancando os cabelos dele. Gael diz:”Gente,
como falei, vou levar todos vocés para
conhecerem um pouco da minha rotina.
Vamos 147"

Q2: Gael continua filmando com seu celular
e diz. “Comecando por minha irma, que ta
trancando meu black . D4 um oi aqui!”. A
irma, atras dele, fala “Qiiil”, balancando a
palma da mao.

Q3: A tela do celular reflete Gael e sua
irma. O baldo indica a fala de Gael: “Sabe
o que me deixa mais feliz de gravar esses
videos... £ que com o tempo, a terapia
ocupacional e as adaptacdes tém me
ajudado a segurar o celular com mais
firmeza.”

Q4: Gael, sentado com o celular na méao,
diz: “E sabe o que isso significa?”. A irma,
atras dele ainda trancando seus cabelos,
diz: “O que?” O balao na parte inferior
indica a resposta: “Uma selfie muito bem
enquadrada de nossa familia linda."”

* Biogen.
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#PraTodosVerem: Histéria contada em quatro
quadrinhos verticais coloridos no ambiente
de um consultério.

Q1: Gael esta sentado em sua cadeira de
rodas de camiseta regata com o nimero 23.
Ele segura um bastao vermelho com as duas
maos na altura da cabeca. Atras dele, um
fisioterapeuta usando mascara diz: “Boa,
garoto!”, enquanto segura seus cotovelos.

Q2: Gael e sua mae estdo sentados a uma
mesa onde é possivel ver trés cones, um
amarelo, um azul e outro vermelho. O
fisioterapeuta atras de Gael segura seus
ombros. A mae diz: “Isso, filho!”

Q3: A mae de Gael segura um bambolé
amarelo. Atras, Gael esta sentado em sua
cadeira com o fisioterapeuta, atras dele,
segurando seus bracos. No meio do bambolé
vemos uma bola verde em movimento.

Q4: Gael, sentado, esta entre sua irma (a
esquerda) e sua mae (a direita). Elas estdo
em pé. Ele segura o celular dizendo: “Os
seguidores estdo adorando ver as sessoes de
fisioterapia. Olha aqui, me compararam até
com o Kobe Bryant naquele arremesso!”
O baldo no canto direito indica a fala da
irma: “Pronto agora vai ficar se achando.”
Gael responde: “Mas é claro! E o grande
Kobe! Hahaha”



#PraTodosVerem: Histéria contada em
quatro quadrinhos verticais coloridos no
ambiente de uma casa.

Q1: Gael esta sentado em sua cadeira de
rodas com seu celular na mao, segurando
o de forma adaptada. Atras dele, a direita
estdo a mae e a irma. Ele diz: “Vamos
encerrar o dia tirando uma selfie, nés
trés?”. A mae responde: “Vamos, deixa eu
tirar, filho.”

Q2: Gael responde: “Nao, mae, eu faco.”A
mae, abaixada na altura da cadeira,
responde: “Da certo? Vai conseguir
levantar?”

Q3: Gael estd no meio, sua mae a direita e
sua irma a esquerda. Elas estdo abaixadas

na mesma altura dele. Gael diz: “Deixa eu
tentar... Junta todo mundo... Assim!”

Q4: Imagem de uma rede social com a foto
tirada por Gael dos trés juntos, com ele no
meio, a mae a direita e a irma a esquerda.
Em cima lé-se: “@_ gael”

* Biogen.
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43 anos dona de casa tem AME tipo 3

Cuidar de casa nao é sindbnimo de tédio, como bem sabe Liliam. Dona de casa,
ela estd sempre ocupada com alguma tarefa. Administrar o lar da bastante
trabalho, claro. Mas Liliam ainda encontra tempo para seus amados artesanatos
e para confeitar. No Natal, gosta de fazer biscoitos decorados para vender e dar
de presente para amigos e familia.

Familia, alids, sempre foi muito importante em sua vida. Desde pequena é
proxima dos pais, que fizeram questao de sempre protegé-la. Aos 3 anos, tinha
pequenos tremores nas maos. Apesar de andar, nao conseguia pular ou correr.
Por conta disso, nao costumava participar de brincadeiras de rua e atividades
fisicas na escola, sempre com a permissao dos professores.

Liliam passou a maior parte da vida vivendo longe de grandes cidades, e sem
acesso a médicos especialistas. Ao longo da adolescéncia, viu a sua capacidade
de caminhar reduzida. Cada vez mais, sentia mais fadiga, e a distancia que
conseguia caminhar sem paradas era menor. Aos 16 anos passou a usar um
andador, e aos 18 anos perdeu de forma completa a capacidade de andar.
Nessa época, foi diagnosticada com uma distrofia muscular. Sé mais tarde, aos
21 anos, quando engravidou, recebeu a avaliacdo correta e soube ter AME por
meio de um diagnostico genético.

Acostumada a lidar com as limitacdes desde cedo, Liliam nao procurou
tratamento especifico. Na préatica, achava que o diagndstico ndo mudava
muito seu cotidiano. A filha que havia acabado de nascer, no entanto, era

uma preocupacao mais urgente. Como a AME é uma doenca genética e
hereditaria, logo a filha de Liliam foi testada, mesmo sem sintomas. O resultado
foi negativo. Quando o casal decidiu ter uma segunda crianca, procurou apoio
de um geneticista para entender melhor seus riscos, e a partir disso decidiram
pela fertilizacdo assistida, com diagndstico pré-implantacional. Foi nessa época
gue Liliam aumentou também sua atencao aos cuidados da sua condicao.
Pesquisando junto com o marido, descobriu que o manejo adequado dela
poderia mudar sua progressao. Se nao buscasse o cuidado adequado, talvez ela
nao fosse capaz de cuidar das futuras netas, com as quais tanto sonhava.

Isso foi 0 que a motivou a procurar a terapia ocupacional e a fisioterapia motora.
Dessa maneira, ela pode manter a destreza de suas maos e a movimentacao
nos bracos. Esses serao 0os movimentos que permitirdo a ela, quando se tornar
uma avo, acariciar suas netas e pentear seus cabelos.
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#PraTodosVerem: Historia contada em trés
guadrinhos verticais coloridos no ambiente
de uma casa.

Q1: Um gato branco com manchas pretas e
marrons esta levando novelos de |a verde

e laranja em sua boca em direcdo as maos
de uma pessoa sentada em uma cadeira de
rodas, que diz: “Opa, obrigada, Boris.”

Q2: Os novelos de |a estdo no chao, ao
lado de Liliam , uma mulher loura de
cabelos pouco acima dos ombros, que esta
sentada na cadeira com duas agulhas de
tricd fazendo uma blusa. O gato estd a

sua direita. Ela diz: “Entdo... Persistir com
0 meu tricozinho nao foi tarefa facil, mas,
nao é que eu acabei me tornando...”

Q3: Liliam esta na cadeira, ao meio. A
direita, vemos uma crianca pequena com
uma blusa de trico verde, em frente ao seu
corpo. A esquerda, hd uma crianca um
pouco maior vestindo uma blusa de trico
laranja, segurando o gato. Liliam completa:
“...a personal stylist oficial da familia!?".

A crianca menor responde: “Arrasou,
mamae!”
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#PraTodosVerem: A histéria é contada
por meio de quatro quadrinhos verticais
coloridos.

Q1: Vemos duas pernas com meias na
altura do tornozelo e ténis nos pés,
que estdao em cima de um skate em
movimento.

Q2: Duas pernas com meias na altura
do tornozelo e um par de patins em
movimento.

Q3: Pode-se ver uma pessoa sentada com
um gato no colo em uma cadeira de rodas
em movimento.

Q4: Vemos Liliam no meio, com o gato
branco com machas pretas e marrons

em cima de sua cabeca. A sua direita,

sua filha com os cabelos presos em um
penteado infantil e banguela, com o skate
nos pés. A sua esquerda, seu filho com

os cabelos cacheados e patins. Todos
sorriem. Em cima, 1& se a mensagem:
“Todo mundo aqui em casa é adepto das
rodinhas!”



* Biogen.

#PraTodosVerem: Historia contada em
quatro quadrinhos verticais coloridos no
ambiente de uma casa.

Q1: Liliam esta sentada em sua cadeira de
rodas do lado esquerdo da imagem. Na
sua frente, sua filha olha para ela com os
cabelos baguncados e expressao assustada
dizendo: “ Afe, tou achando meu cabelo
horrivel hoje! O que eu poderia fazer de
diferente?!” Liliam , sorrindo, responde:
“Vem aqui que dou um jeito.”

Q2: A menina esta do lado esquerdo,
sentada nos pés da cadeira com o espelho
nas maos, de costas para a mae, que
mexe no cabelo da menina. E possivel ver
notas musicais que indicam que Liliam esta
cantando.

Q3: A filha esta com os cabelos trancados,
olhos arregalados e um largo sorriso,
dizendo: "Maaaeee, amei ! Ficou linda,
posso fazer uma em vocé!

Q4: Liliam, sentada na cadeira, olha para a
filha e sorri mostrando os dentes, dizendo:
“Melhor nao, filha. Deixa que eu mesma
faco para garantir!”. A menina, no canto
inferior esquerdo, faz cara de brava.



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

#PraTodosVerem: Historia contada em trés
quadrinhos verticais coloridos no ambiente
de uma casa.

Q1: Liliam estd no canto esquerdo da
imagem sentada em sua cadeira de rodas
olhando para tras. Atras dela, vemos seu
filho, um menino de cabelos enrolados e um
gato branco com manchas pretas e marrons.
O menino diz: “Mae, o Béris fez 1 coco tdo
fedido que tou sem coragem de limpar.”

Q2: Na mesma cena, 0 menino se aproxima
da mée. Ela faz cara de brava e diz: “Vocé
sabe muito bem que limpar a caixa de areia
do gato é uma das suas tarefas em casa!”. O
menino, com expressao de nojo, responde:
“E que ta demais, ndo consigo chegar
perto.”

Q3: A mée e o filho estdo do lado direito

da imagem. A esquerda, vemos a caixa de
areia do gato. Eles estdo sorrindo. A mae
tem uma ferramenta de cocar as costas na
mao e esta usando a para pegar o cocd do
gato e colocando em uma sacola. Lemos no
centro da imagem a mensagem: “ Tadan !”.
Liliam diz: “Ok, vou te ensinar um truque.”
E o filho responde: “"Que orgulho mamae,
sempre surpreendendo.”



* Biogen.

39 anos bidloga tem AME tipo 3

Clarissa é uma daquelas pessoas que fala pouco, mas fala bem. Quem
ndo a conhece direito pode imaginar que se trata de timidez, mas seria
engano. Antes de abrir a boca, a bidloga analisa muito bem o ambiente, o
contexto, seus interlocutores; por isso, € muito precisa no que diz.

Sempre foi muito ligada ao mundo mental, mesmo quando crianca.
Preferia jogar, ler e montar quebra-cabecas a brincadeiras fisicas. Hoje é
uma grande apreciadora do xadrez, jogo que exige nao apenas destreza
mental, mas uma grande capacidade analitica e estratégica. E o tipo de
jogo que se adequa a uma personalidade como a dela.

Isso explica o grande sucesso de suas palestras e aulas. Bidloga respeitada
em todo o mundo, Clarissa viajou a diversos paises para participar de
conferéncias, eventos e pesquisas. E convidada a ministrar aulas nas
maiores universidades do Brasil e do mundo.

Prefere dar suas aulas e palestras sentada, porque sente fadiga e
desequilibrio quando passa muito tempo em pé. Nas conferéncias,
costuma caminhar um pouco mais para ir de um auditério a outro,

mas precisa parar com frequéncia e sente fraqueza nas coxas e quadril,
principalmente para subir escadas. Para facilitar esse tipo de deslocamento,
esta pensando em usar um andador.

Durante anos, fez consultas com diversos especialistas para entender os
motivos de sua fraqueza muscular. Ficou sem resposta, mas a pulga ficou
atras da orelha. Até que, aos 25 anos, ja formada em biologia, deparou-
se com informacdes sobre os sintomas da AME. Reconheceu seu caso
nos sinais da doenca e decidiu fazer um exame genético. Finalmente, o
mistério estava resolvido.

Clarissa sabe da importancia do tratamento e nao abre mao da fisioterapia
motora, terapia ocupacional e da psicoterapia. Gosta muito do seu
trabalho e quer conquistar muito mais.



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

#PraTodosVerem: A histéria se passa no palco
e é contada ao longo de quatro quadrinhos
verticais nas cores preto, branco e azul.

Q1: Na parte superior da imagem de fundo
branco Ié se a mensagem: “Clarissa é uma
bidloga famosa no mundo e tem AME”. No
centro temos a ilustracao de Clarissa, com
cabelo preto e curto em um fundo azul.

Q2: Clarissa esta sentada em cima do palco,
no canto direito da imagem, com as pernas
cruzadas. Em baixo, vemos uma mulher

do lado esquerdo usando éculos com o
microfone na méao. Ela diz: “Sua palestra
foi incrivel! Como vocé consegue ter tanta
clareza?”

Q3: No centro da imagem é possivel ver
Clarissa sentada. A sua direita h4 uma
mesinha com um copo d’'agua. Ela estd com
o microfone na mao, levando-o em direcao a
boca, enquanto diz: “Toda a minha energia
que deveria ir para as pernas...”

Q4: Vemos Clarissa em cima do palco a
direita. Ela esta de olhos fechados e a boca
entreaberta com uma expressao de sorriso.
A mulher esta posicionada no canto direito,
também sorrindo. Clarissa finaliza sua fala:
“Vai direto pra cabeca!”



* Biogen.

#PraTodosVerem: A historia é contada ao
longo de cinco quadrinhos verticais nas cores
azul, branco e verde no ambiente de um
laboratério.

Q1: Na parte superior da imagem de fundo
azul lé-se a mensagem: “Clarissa é uma
super bidloga e tem AME”. No centro temos
a ilustracao de Clarissa, com cabelo preto e
curto, olhos fechados e sorrindo.

Q2: Clarissa esta a esquerda, em pé de jaleco
branco, com a mao na altura da cabeca e

a boca entreaberta. A esquerda temos um
homem de jaleco branco sentado em uma
mesa com um microscopio, posicionado
entre eles. O baldo indica a fala de Clarissa:
“Estou exausta!”

Q3: Na mesma cena, o homem de 6culos
responde olhando para Clarissa: “N&o deve
ser facil ter AME.”

Q4: Clarissa estd com a mao esquerda na
cintura e a direita com a palma voltada
para cima, apontando para o homem que
permanece sentado. Ela responde: “Estou
cansada porque dei duas aulas seguidas.
Nada a ver com AME.”

Q5: Clarissa esta com olhos fechados, mao
na cintura e sorrindo. O homem, a direita,
diz com um sorriso sem graca mostrando os
dentes: “Agora vocé esta exausta e eu estou
sem jeito!”.



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

50 anos médica tem AME tipo 4

Saude é um tema muito importante para Aurora. E ndo é sé porque ela
¢ médica. Ao longo da juventude e da carreira, comecou a compreender
como esse tema esta relacionado nao sé ao corpo humano, mas também
a questoes sociais.

Trabalha hoje como ginecologista obstetra e luta pelo parto humanizado.
Faz de tudo para que suas pacientes saibam dessa opcao e da todas

as orientacdes para que ela seja possivel. Aurora acredita que a saude
feminina é um tema essencial e que as mulheres devem poder escolher o
melhor para si mesmas e seus filhos.

Ela também faz questdo de cuidar da prépria saude. Antes, a corrida era
seu exercicio preferido. No entanto, por volta dos 30 anos, comecou a
sentir fraqueza nas coxas e quadris. Correr foi ficando mais dificil, assim
como se manter em pé por longos periodos durante os partos. Aurora
tinha um palpite de que o que estava sentindo nao era causado por
algum problema ortopédico.

Procurou a ajuda de um colega — neurologista que suspeitou de algum
problema neuromuscular. Em seguida, pediu a Aurora que fizesse um
exame de sangue e teste genético, que identificou a AME. Aos 35 anos,
a médica tinha seu diagnéstico confirmado.

Quem a conhece bem sabe que Aurora nao foge de uma luta. Afinal,
para se formar em medicina é preciso ter muita determinacao, e isso ela
tem de sobra. Seus membros inferiores sdo mais fracos, mas funcionais.
A principal dificuldade é para subir e descer escadas, o que demanda
certo esforco. Dedica-se bastante ao cuidado multidisciplinar com
fisioterapia motora e psicoterapia.

Por isso, Aurora trocou a corrida por caminhadas. Até que estivesse
completamente adaptada, ela acabou ganhando um pouco de peso. Para
manter a boa forma, decidiu se dedicar a cozinhar: assim, ela poderia
balancear a alimentacao, adequando-a a sua nova rotina. Como Aurora
nao faz nada pela metade, acabou se apaixonando pela cozinha e esta
sempre buscando receitas leves, saudaveis e, claro, saborosas.



* Biogen.

#PraTodosVerem: A histéria é contada em
cinco quadrinhos verticais coloridos no
ambiente de uma cozinha.

Q1: Aurora esta sentada a mesa com o0s
cabelos enrolados presos em um rabo
alto. Ela esta cortando um maco de folhas
verdes e diz : “A receita pede coentro a
gosto.”

Q2: A esquerda, vemos uma mulher mais
velha com uma taca de vinho na méo,
sorrindo de olhos fechados enquanto fala:
“Pra mim, coentro tem gosto de sabao
HAHAHA!" . A direita, Aurora, de olhos
fechados e sorrindo com a boca aberta,
responde: “"HAHAHA! Pois eu amo coentro
demais!”

Q3: A imagem foca no rosto de Aurora,
gue agora esta com um jaleco branco
dizendo: “Tenho que ligar para um
paciente, vou sentar ! Aproveito para
descansar as pernas, da uma olhada no
feijao?”

Q4: A ilustracao esta focada na mulher, e
a panela de feijao saindo fumaca esta a
sua frente. Ela responde: “Ih, mulher, t6
achando que queimou o feijao aqui!”.
Q5: Aurora, com jaleco branco, e sentada
no sofa com o notebook no colo sorri e
diz: “Se pegou um pouquinho no fundo,
da um gostinho bom de queimado! S6 nao
pode queimar o coentro!”.



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

#PraTodosVerem: A histéria é contada em
cinco quadrinhos verticais coloridos no
ambiente de consultério.

Q1: Aurora esta de cabelos presos e usa
uniforme médico azul com um estetoscépio
em seu pescoco. A esquerda da imagem,
vemos uma mulher gravida que diz: “ Tava
preocupada e vocé me acalmou, Doutora
Aurora.”.

Q2: A'imagem foca em Aurora, que esta com
a boca aberta e a mao direita levantada na
altura da orelha. Ela diz: O importante é
tornar o processo do parto o mais acolhedor
possivel.”

Q3: Na mesma cena, Aurora tem uma
prancheta em suas maos e diz: “Eu vi aqui
que falta marcar seu retorno.”

Q4: A mulher gravida esta a esquerda
levando o dedo indicador ao queixo e
respondendo: “Pode ser na terca?”. Aurora,
com a mao na altura da cabeca, diz: “Terca é
dia da minha psicoterapia.”

Q5: Aurora, no canto direito superior da
imagem, esta de olhos fechados levando a
mao na altura da boca. Ela fala: “Ser incrivel
da trabalho”. A mulher gréavida, de boca
aberta em expressdo de gargalhada responde:
"Com certeza!”.



* Biogen.

#PraTodosVerem: A histéria é contada

em seis quadrinhos verticais coloridos no

ambiente de consultério. Essa tirinha é do
tempo em que Aurora tinha recebido seu
diagndstico, por volta dos 35 anos.

Q1: Aurora, sentada em uma poltrona
com os olhos arregalados, sobrancelhas
arqueadas e boca aberta, diz: Poxa,
Doutora, estou chateada.”. No canto
direito podemos ver o balao que indica a
resposta da Doutora: “O que houve?”.

Q2: Na mesma cena, Aurora gesticula com
as maos na altura dos ombros dizendo:
“Estou com saudade de correr.”

Q3: Vemos uma mulher de cabelos
enrolados e 6culos sentada em outra
poltrona. Ela tem um caderno nas maos

e estd com a boca leve mente aberta em
expressao séria, dizendo: “Me conta mais,
Aurora”.

Q4: A direita esta a doutora na poltrona
verde, no meio uma mesinha com flores,
e a esquerda, Aurora na poltrona marrom,
dizendo : ‘Estava me preparando para
uma corrida junto com um paquera,
agora que tive que parar, o que ele vai
pensar de mim?”. A mulher responde:
responde:”Chama ele pra jantar, oras!”

Q5: A imagem foca no rosto de Aurora,
que diz: Boa! Que receita eu faco

para consolar o carinha? O baldo na
parte de baixo indica a resposta da
doutora:”Consolar?”

Q6: Aurora arregala os olhos com a testa
franzida, mostrando os dentes, e diz:
"Esqueci de dizer que ele é meio ruim de
corrida?



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

#PraTodosVerem: A histéria é contada em seis
quadrinhos verticais coloridos no ambiente
de uma casa.

Q1: Aurora esta sentada a mesa, com os
cabelos encaracolados soltos, a frente

de uma xicara com fumaca saindo. Com
sobrancelhas arqueadas, boca e olhos
abertos e cotovelos apoiados na mesa, ela
gesticula dizendo: “Queria pedir desculpa
pelo sumico!”

Q2: Na mesma cena ela continua: “Ficou
mais dificil correr”.

Q3: Vemos um homem de camiseta azul,
com a barba longa, na altura do peito, e
uma xicara nas maos. Ele responde: “Nao se
preocupa com isso, Aurora!”

Q4: Aurora esta a direita e 0 homem esta

a esquerda. Eles estao de olhos fechados e
cada um segura a sua xicara. Ele diz: "Me

chateio é se ndo souber o segredo do seu

molho pesto .”. Ela reponde: “E castanha-
do-Brasil!” e Hihihi ”. Vemos um coracao

proximo ao rosto de Aurora.

Q5: Imagem foca no homem, que esta com
a mao esquerda no rosto e a direita no
peito. Ele diz: "E sera que vou ser chamado
pra jantar de novo?"”. Vemos um coragao
proximo a boca dele.

Q6: Aurora e 0 homem estdo abracados e
ela estd perto dele para beija-lo. H4 muitos
coracoes em volta deles. Ela diz: “Ganhando
ou perdendo corridas, gracinha!”.



* Biogen.

18 anos estudante de letras e aspirante a poeta tem AME tipo 1

Tudo na vida de Samir gira em torno da palavra escrita. E um leitor avido,
capaz de devorar um livio em poucos dias. Nao é por acaso que esta
estudando Letras. Na escola, ia muito bem nas aulas de literatura e de
redacao. Inspirado por seus idolos, também passou a escrever, e muito
bem. Ja se arrisca na poesia e se destaca pela profundidade, algo incomum
para alguém que ainda esta na adolescéncia.

Além de profundo, Samir é rapido, capaz de desenvolver raciocinios muito
complexos sem esforco aparente. Absorve as leituras mais complexas

da faculdade com facilidade e se destaca por ser um aluno esforcado e
participativo nas aulas. Sua afinidade com a palavra escrita comecou cedo.
Por ter dificuldades de fala, Samir percebeu logo que o texto poderia ser
principal meio de expressao.

Quando ainda era bebé, aos 4 meses, seus pais notaram que ele tinha
dificuldade para rolar e foi perdendo a forca para sustentar a cabeca; era
um bebé “molinho”.

O pediatra notou que Samir perdeu alguns marcos motores e nao

atingiu outros, o que aumentava a suspeita de que algo nao estivesse

certo em seu desenvolvimento. Por isso, sugeriu uma consulta com um
neuropediatra, quando o diagnéstico de AME foi confirmado, por meio do
teste genético. Samir nao anda ou se senta sem apoio, além de sustentar

a cabeca sozinho apenas por periodos curtos. Sua alimentacao é feita por
gastrostomia; a maior parte do tempo, usa ventilacao nao-invasiva. Por nao
movimentar as maos, usa um rastreador ocular para se comunicar. E assim
também que escreve.

Seus textos sao sagazes, assim como sua mente. Dessa maneira conquistou
uma legido de amigos e sua namorada. Samir é bastante rigoroso com sua
escrita e com sua rotina; gosta de tudo organizado. Assim, sobra tempo
para estudar, ler, escrever e conversar. Com apenas um olhar fulminante,
consegue ter a mesma eloguéncia de mais de mil palavras.



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

#PraTodosVerem: A histéria é contada em trés
guadrinhos verticais coloridos.

Q1: Podemos ver um quarto, com uma

cama reclinada no centro onde vemos Samir
sentado. A direita, ha uma mesa de cabeceira.
A esquerda, ha uma estante com TV. Na beira
da cama estd um jovem ruivo sentado que diz:
“Vamos ver filme de acdo ou corrida?”. Samir
usa um aparelho de ventilacdéo mecanica nao
invasiva no nariz e tem um notebook no colo.
Podemos ver o baldo indicando a fala de Samir
através do computador: “Prefiro filmes que
contemplem questdes existenciais do homem.
Alias, é o tema da minha monografia! Nao
confunda com outra coisa!”.

Q2: Na mesma cena agora vemos um homem
mais velho, calvo e de dculos no canto
esquerdo. Ele diz: “Filho, sua namorada e seus
amigos estao esperando na sala!”. O menino
ruivo fala: “Como vocé conseguiu fisgar
aquela gata?”. E Samir, usando o notebook,
responde:”Nao sou o super homem, mas pelos
meus olhos, declarei meu amor!”

Q3: Vemos uma sala com um grande nimero
de pessoas de todas as idades e até um
cachorro reunidos no centro. Em cima, lemos
a faixa “Feliz aniverséario, Samir!”. Ele esta
sentado em uma cadeira de rodas no meio,
com um bolo apoiado no colo. O baldo com
notas musicais abaixo da faixa indica a fala
das pessoas, que cantam: “O Samir é um bom
companheiro... Ninguém pode negar!” E Samir
pensa: “Amigo é coisa pra se guardar! Eu vivo
dentro dos meus limites e possibilidades!”.



*Discriminacdo ou preconceito
contra pessoa com deficiéncia

* Biogen.

#PraTodosVerem: A histéria é contada em trés
quadrinhos verticais coloridos.

Q1: Podemos ver um quarto, com uma

cama reclinada no centro onde vemos Samir
sentado. A direita, h4 uma mesa de cabeceira.
A esquerda, ha uma estante com TV, Ao

lado esquerdo da cama esta a namorada de
Samir usando um vestido amarelo e dizendo:
“ Amor, a praca do seu bairro agora é acessivel,
vamos 1a?". Samir, usa um aparelho de
ventilacdo mecanica nao invasiva no nariz e
tem um notebook no colo. Podemos ver o
baldo indicando a fala de Samir através do
computador: “Legal, namorar na praca é
romantico!”.

Q2: Vemos uma praca com um casal e um
carrinho de bebé a direita. Samir esté no centro,
em sua cadeira de rodas com o notebook n o
colo junto com sua namorada, que empurra

a cadeira. A direita, h4 uma mulher que diz
apontando para eles: “Vocé é cuidadora dele?”.
Samir responde pelo computador: “Opa! Uma
barreira na praca! Capacitismo ! Deixa que eu
removo!”. A mulher responde: .”Ué... ele fala!”

Q3: A namorada de Samir esta sentada no
banco da praca a esquerda e ele esta de frente
para ela em sua cadeira. Vemos uma arvore

na parte de tras. O céu esta azul e o sol brilha.
Ela diz: “Que licdo vocé deu! Espero que ela
tenha aprendido. Samir responde: Remover os
e steredtipos é sempre o melhor caminho!”
Ao fundo, hé duas pessoas passeando. Uma
delas esta usando dculos escuros e uma bengala
para pessoas cegas, que diz olhando para seu
acompanhante: “Que praca linda que vocé
descreveu!”.



SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE

#PraTodosVerem: A historia é contada em
trés quadrinhos verticais coloridos.

Q1: Podemos ver um quarto, com uma
cama reclinada no centro onde vemos
Samir sentado. A direita, ha uma mesa de
cabeceira. A esquerda, ha uma estante
com TV. Na beira da cama estd um jovem
ruivo sentado com um notebook no colo e
fones no ouvido que diz: “Cara, baixei um
aplicativo. Um simulador de voo! Como é
bom voar pelo mundo! Amigo, parece que
vocé ta aéreo?”. Ele olha para Samir, que
usa um aparelho de ventilacdo mecanica
nao invasiva no nariz e tem um notebook
no colo.

Q2: A imagem esta focada no rosto de
Samir. Vemos no baldozinho que ele fala
através do computador: “Estou viajando no
meu tapete magico que me leva ao mundo
das letras, a magia da poesia..."”

Q3: O baldozinho indica o pensamento de
Samir, que mostra ele em cima de um livro
aberto que voa pelo céu azul, onde pode
se ver o sol e os planetas. Ele diz: “Planeta
casa chamando! Cambio, desligo!”. A
direita, vemos um baldo indicando a
seguinte fala: “Filho, seu fonoaudiologo
estd a caminho!”. Sair responde: “ Urgh !
Logo agora? Ta bom, mae!”



* Biogen.

#PraTodosVerem: A histéria é contada em trés
quadrinhos verticais coloridos.

Q1: Podemos ver um quarto, com uma

cama reclinada no centro onde vemos

Samir sentado. A direita, h4 uma mesa de
cabeceira. A esquerda, aos pés da cama esta
um homem calvo de 6culos ao lado de uma
mulher, um pouco mais baixa do que ele. Sao
os pais de Samir. O pai diz: “Amanha sera

um dia histérico para nés. Sua formatura da
faculdade!” A mae completa: “Nosso lema:
sonhar, lutar e realizar! . Samir, que usa um
aparelho de ventilacdo mecanica nao invasiva
no nariz e tem um notebook no colo, reponde
usando o computador; “Obrigado por ensinar
a pescar!”.

Q2: Em um saldo, vemos no canto esquerdo
0 pai, de terno, e a mae de, de vestido longo
azul. O pai diz: “Vamos, filho! Chegou a
hora!”. No centro hd uma mulher com vestido
roxo longo, a namorada de Samir. Ela diz:

“ Amor, vocé vai ser o orador da turma!”
Samir, a direita, esta sentado em sua cadeira
de rodas Ele veste a beca de formatura. Ele
fala com a ajuda do notebook: “Estou com
capa, mas nao quero ser o super-herdi da
cadeira voadora!”

Q3: Imagem de um auditério com alto falantes
nos cantos de ambos os lados. Na parte de
baixo esta a plateia. Em cima do palco es

tdo varios alunos sentados com o traje de
formatura. Em cima, |é se o discurso de Samir,
que esta ao centro: “Finalizo: acessibilidade é
ci dadania! ‘Nada sobre nds, sem nés!”



03

UM TRABALHO
COLETIVO



" Biogen

Se o simples complicar, investigue! Parece obvio,
mas nao é. Ter um material e campanha voltados de
forma especial ao publico jovem e adulto era urgente.
A necessidade de falar com aqueles que foram bebés fofos
um dia, mas que agora se sentiam esquecidos pelas inumeras
acoes na causa da AME, que falam tanto, de forma necessaria
também, sobre os pequenos, era um pedido da propria
comunidade. E foi ouvido. Mas criar um dialogo interessante,
provocativo, de linguagem acessivel e, principalmente, que
fosse representativo, era no minimo desafiador. Assim, trazer
para o dialogo além de representantes de associacoes, 0s
proprios pacientes, foi surpreendente. Atentos a cada detalhe,
desde a posicao do corpo, na maneira de executar algo, até
expressoes que pudessem soar capacitistas, cada detalhe
visto e revisto para trazer legitimidade. Me sinto honrada em
participar e espero que o material alcance muitas pessoas, com
informagdo aos leigos e representacao para as pessoas com
AME. Que possamos cada vez mais construir esse espaco
aberto de dialogo, escuta, educacdo, empoderamento.
Por um futuro melhor, mais empatico e acolhedor com
todos. Com mais equidade e oportunidade em todos os
momentos da vida.

ALINE GIULIANE

Instituto Viva iris
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Participar de mais uma construcao
coletiva foi muito importante! Levar
conhecimento, de uma forma leve, divertida e ao
mesmo tempo cheia de informacdo foi o que fizemos
através dessas tirinhas. Mostrar que a AME também
pode ocorrer em adultos é de extrema importancia.
Disseminar informacao e conhecimento é a missao
do INAME e mais uma vez nos sentimos
privilegiados em poder cooperar.

JULIANE GODOI
INAME

E extremamente relevante falar para
pessoas com AME ja adultas! Criar material
focado nesse publico é contribuir, de forma
significativa, para que essas pessoas tenham esperanca
e coragem de protagonizarem suas vidas e ocuparem seu
lugar na sociedade. E, sim, necessario falar do diagndstico,
das limitacées que ele traz, das barreiras sociais, mas
também é necessario deixar claro que é possivel ter AME
e qualidade de vida também nas fases juvenil e adulta!
A vida é linda e a atrofia muscular espinhal ndo tem
0 poder de apagar essa beleza! Que portadores
de AME sejam felizes em qualquer etapa
da vida!

PATRICIA LORETE
AAME
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Comunicar a realidade
vivida com a participacao da
comunidade na construcdo do
projeto foi fundamental para dar
sentido e vida aos personagens.
Obrigada a Biogen por estar
sempre aberta a escutar as

pessoas com AME.

SUHELLEN
OLIVEIRA
DONEM

" Biogen

Estamos em um
momento de grandes
evolucdes para os pacientes
com AME na adolescéncia e
na fase adulta. Antigamente,
ndo podiamos sequer imaginar que
nosso filho com AME tipo | pudesse
chegar a idade adulta. Hoje é possivel e
estao evoluindo. Foi uma grande honra
participar da construcao dos quadrinhos
falando sobre pacientes adultos com
AME, empoderados, fazendo sua vida
valer a pena com vivéncias maravilhosas.
Nascer com AME nao representa mais
uma sentenca, mas sim um conjunto
de desafios que poderao ser
superados!

FATIMA BRAGA
ABRAME

A construcao colaborativa desses cartoons trouxe a tona o
mundo da AME de forma inclusiva e com foco educacional
sem, necessariamente, precisarmos falar da doenca. Con-

textualizar doencas raras de forma descontraida e rotineira

& mostrar para a sociedade que é possivel ter equidade de
oportunidades — seja no lazer ou profissionalmente — con-
vivendo com a AME. Sobretudo, é mostrar para as presentes

e futuras geracdes que ser diferente faz parte da grande

diversidade existente entre os seres humanos

VANESSA ROMANELLI

Bidloga e Doutora em genética

@ame.pesquisa
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Quero reqistrar minha alegria e orqulho em ter
contribuido na construcdo desta relevante campanha realizada
pela Biogen! Com uma linguagem leve, objetiva e divertida, ela cum-
pre sua principal missdo, que é desmitificar e desconstruir esteredtipos
relacionados a AME na vida adulta. Ah, e ndo se esqueca:
SE O SIMPLES COMPLICAR, INVESTIGUE.

SERGIO NARDINI
@paiderodinhas

Esse projeto veio de forma leve e educati-
va mostrar pra sociedade que os jovens e adultos com
AME existem e assim como as criancas, tém seus sonhos e o
desejo de sempre evoluir com qualidade de vida. Gostaria de para-
benizar a todos os envolvidos e agradecer a Biogen por fazer com que
nossa voz seja ouvida. Aproveite 0 maximo esse conteudo e espalhem
por ai: quem tem AME tem pressa.

RENALLY VIDAL

@amerenally

Foi uma honra participar da campanha da
Biogen, que soube colocar na pratica o lema: “Nada sobre
nos, sem nos”. Ainda mais se tratando de um tema que precisa
ganhar cada vez mais espaco para que se tenham debates, quebra
de esteredtipos e politicas publicas que garantam melhor qualidade
de vida as pessoas que tém atrofia muscular espinhal.

LEANDRO KDEIRA

@leandrokdeira
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Trabalho como ilustradora e quadrinista ha alguns
anos, e uma das ferramentas mais importantes para a
minha profissdo certamente é a capacidade de ouvir. E s6
ouvindo com interesse e sinceridade que consequimos contar
melhor as historias, sem representar as pessoas de forma
equivocada, preconceituosa ou generalizada. Por isso, participar
deste projeto foi extremamente gratificante, além de instrutivo.
Aprendi muito sobre a realidade das pessoas com AME e um
mundo inteiro se abriu a minha frente: entendi que cada detalhe
importa quando a gente vai representar um grupo tdo complexo
quanto este - o modelo da cadeira da pessoa, como ficam as
mdéos, como fica posicionada a cabega... sGo coisas que, muitas
vezes, passam despercebidas para quem ndo tem tanto contato
com essa realidade, mas que fazem toda a diferenca para quem
busca um personagem para se ver representado (e, como sou
mulher, sei bem o que é se ver mal representada o tempo
inteiro). O que mais gostei foi poder contar com a opinido de
pessoas com AME sobre os personagens e as historias que criei:
foi um jeito incrivel de rever privilégios e visées capacitistas que,
mesmo sem querer, muitas vezes a gente carrega. Adorei ter
participado, e adorei o Félix, meu personagem, e adorei poder
ouvir pessoas. Espero que tudo que aprendi com Félix e com
elas transborde para o meu trabalho e me permita representar
cada vez melhor uma diversidade cada vez maior de pessoas.

HELO D ANGELO
Quadrinista e ilustradora, autora de
“Isolamento” e “Dora a gata”
@helodangeloarte
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Ao ser convidado pela Edelman e Biogen do Brasil
para fazer parte da campanha educativa sobre AME,
utilizando as artes graficas das tiras e seus personagens,
de forma sensivel e inteligente, para falar sobre o dia a
dia das pessoas com AME e sua luta pela inclusao social,
abracei essa nobre missao. Sou um cartunista pioneiro no
Brasil que aborda a realidade das pessoas com deficiéncia ha
40 anos e sendo militante desse movimento por ter contraido
poliomielite na infancia , posso falar de “cadeira” ou de muletas.
A abordagem do tema por meio do humor da arte do cartum
foi uma forma que encontrei para sensibilizar a sociedade
€, a0 mesmo tempo, denunciar uma das piores doencas
da humanidade, o Preconceito, também conhecido como
Capacitismo. Fico feliz e honrado pelo voto de confianca em ser
parte desta campanha, me identifico com o personagem Samir
e aprendi muito com ele. Parabenizo os organizadores por
essa louvavel bandeira em prol da dignidade humana e da
esperanca de que uma outra sociedade seja construida com
base nos valores humanos! “Nada sobre nds, sem nés”!

RICARDO FERRAZ
Cartunista
@ricardoferraz65
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Os melhores trabalhos sao aqueles
que trazem algum aprendizado. Nao
conhecia a AME e o mergulho que fizemos
para extrair essas curtas historias foi muito
instrutivo. Orgulho de participar de uma
campanha tao importante e sensivel.
Agradeco a todos!

CACO GALHARDO

@cacogalhardo

Fico muito feliz de participar de uma campanha que trabalha
com AME de uma maneira tao delicada, preocupada em ouvir
quem convive com a doenca e, mais importante ainda, preocu-
pada em mostrar que as pessoas sao mais complexas, diversas
e importantes que a AME. Amei todos os personagens e que-
ria saber ainda mais das historias deles, em livros individuais
até, de tao ricos que ficaram. Parabéns a todos que representa-
ram tao bem tudo o que essas pessoas sao e podem ser. :)

LILA CRUZ
quadrinista e ilustradora
@colorlilas
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Quando me convidaram para participar
da primeira onda da campanha fiquei contente
por varios motivos, um deles foi a oportunidade de
entender um pouco sobre a AME e suas questdes, pois,
uma vez que temos informagao e conhecimento, passamos
a entender sua importancia. Portanto, como criador das tiras
do Gael, personagem pelo qual trabalhei, sabia que o conte-
udo faria outras pessoas contentes. Confirmei essa certeza ao
me deparar com a repercussao positiva das tiras na comuni-
dade e no publico em geral. Agora, felizmente o Gael péde
ir ainda mais além e ganhou novas tiras! O que combina
muito bem com a sua vontade de continuar.

PAULO BRUNO
Artista quadrinista, cartunista e
ilustrador cearence-caririense
@in_terpretando

Sabe o que me deixa mais felizem
participar de uma campanha? E colocar alguma
luz sobre a rotina e as possibilidades de vencer as limitacées
impostas pela doenga com uma certa leveza e um possivel bom
humor. Destacando, em primeiro lugar, que ndo,as pessoas ndo se
tornam incapazes e inaptas para a vida em virtude de suas deficiéncias.

FABIANE LANGONA
E artista visual, cartunista e autora de quadrinhos. Publica diaria-
mente suas tiras no jornal Folha de S. Paulo e é autora dos livros
Uma Patada com Carinho e Algumas Mulheres do Mundo
@fabiane_langona
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04 O QUEE A AME?

A AME é uma doenca neuromuscular genética e rara que, embora mais
comum em bebés e criancas, também pode aparecer depois da infancia
- mesmo que tenha se observado o atingimento de todos os marcos
motores do desenvolvimento'2.

Estima-se que os da populacao
jovens e adultos 3 5°A global de pessoas
representem com AME .2

Ela é caracterizada pela perda dos neurénios motores na medula
espinhal e tronco cerebral inferior, resultando em atrofia e fraqueza
musculares progressiva, sem comprometimento das funcoes
cognitivas®. E causada pela deficiéncia na producéo da proteina da
sobrevivéncia do neurénio motor (SMN) causada por alteracdes no
gene SMNT, com variacao em termos da gravidade da doenca.®'0"12

OS TIPOS DA AME

A AME nao tem uma Unica manifestacao clinica, sendo dividida em cinco
tipos, definidos pela idade de aparecimento dos sintomas e as habilida-
des motoras atingidas.®

Assim, pessoas com a mesma doenca podem apresentar diferentes ni-
veis de acometimento, com individuos que nao conseguem se sentar
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de forma independente, individuos que se sentam mas nao andam, ou
individuos que andam mas que podem perder essa habilidade com a pro-
gressao da doenca. Apesar dessas diferencas, trata-se da mesma doenca.

Confira na tabela a seguir as principais caracteristicas de cada tipo®:

TIPO IDADE DE CAPACIDADE
DE AME INiCIO DOS SINTOMAS FUNCIONAL MAXIMA

Hipotonia grave e

Pré-natal insuficiéncia respiratéria
o nas primeiras semanas

apos o nascimento

1 Zero a Incapacidade de
6 meses sentar-se sem suporte

Senta-se de forma
2 6 a 18 meses independente, porém ¢
incapaz de andar

Anda de forma independente,

3 Mais que . i
porém pode ter regressao
18 meses dessa habilidade
Nao perde a habilidade
4 Idade de andar, pode apresentar
adulta fraqueza e atrofia muscular

nos membros inferiores
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SINAIS E SINTOMAS DA
AME EM JOVENS E ADULTOS

Apesar da manifestacao clinica variada, pessoas com AME podem
apresentar sintomas como fraqueza muscular, fadiga e quedas constantes.

Em jovens e adultos, mais especificadamente, a AME tem entre suas
caracteristicas a perda gradual e cumulativa de funcées motoras'. Os sinais e
sintomas podem ser identificados justamente nas acdes do dia a dia, a partir
de dificuldades motoras progressivas e, muitas vezes, até sutis, ou seja, com
0 passar do tempo, acdes consideradas simples, como levantar-se do chao,
subir escadas ou mesmo andar, se tornam cada vez mais dificeis.'13

Sintomas gerais

Fraqueza Hipotonia (perda Fadiga Inabilidade de Atrasos ou
Muscular de tonus) e atrofia acompanhar perdas de
(reducao do volume) 0s pares marcos motores

musculares

A medida que a doenca progride, os pacientes com AME dos tipos 2,3
e 4 podem apresentar perdas da funcado motora de varias formas*:
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TIPO

DE AME PROGRESSAO

« Perda da habilidade de sentar-se de forma independente
2 « Escoliose

« Insuficiéncia respiratoria

» Reducao da movimentacao dos bracos

« Dificuldade para mastigar e engolir

3 * Quedas frequentes
« Dificuldade em levantar-se do chao e subir escadas
* Tremor fino nas maos
« Perda da capacidade de andar

» Caminha, mas pode ter fraqueza nos
membros inferiores

Em resumo, a campanha ‘Se o Simples Complicar, Investigue’ nos incentiva
a ficar atento, suspeitar e investigar, sempre com o profissional adequado.

A IMPORTANCIA DO DIAGNOSTICO
PRECOCE EM JOVENS E ADULTOS COM AME

Sabe-se que quanto mais tardio o inicio dos sinais e sintomas da AME,
mais lenta tende a ser sua progressao. Assim, pacientes com AME tipos 2,
3 e 4 (formas ditas de “inicio tardio”), perdem funcées mais lentamente
guando comparadas aos pacientes com AME tipo 1. As diferencas na
idade de inicio dos sintomas e na velocidade de progressao fazem parte
da variabilidade da doenca, porém, apesar dessa caracteristica, todas as
pessoas com AME tém a doenca neurodegenerativa e progressiva®.

Quando as pessoas sao diagnosticadas durante a adolescéncia ou vida
adulta, provavelmente seus casos sejam do tipo 2, 3 ou 4. Embora o
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diagnostico possa ser mais tardio, ja é possivel observar, em grande
parte dos casos, a manifestacdo dos primeiros sinais e sintomas durante
a infancia. E possivel que os principais marcos do desenvolvimento
tenham sido alcancados na idade esperada, como engatinhar, se
alimentar (processo de mastigar e engolir) e se apoiar em objetos, mas
essas habilidades serdao afetadas com a progressao da doenca - ou seja,
potencialmente esses pacientes irdo perder as habildades conquistadas.
Isso significa que conhecer os sinais e sintomas é de extrema importancia
para um diagnoéstico e intervencoes precoces, que sao associados a
manutencao de funcées e de qualidade de vida'. Portanto, é sempre
bom ter em mente: se o simples complicar, investigue. Marque

uma consulta com um profissional de saude e cite todos os sintomas,
mencionando a periodicidade e as dificuldades que esta enfrentando.
Lembrando que a suspeita clinica é o primeiro passo no caso das pessoas
sintomaticas, mas a confirmacao da AME é sempre genética.

O que pode atrasar o diagnostico da AME?>¢

Falta de prioridade para
o teste genético ou demora
para a sua realizacao

Baixo conhecimento
sobre a doenca

Dificuldade de distincao Referenciamento inicial
entre desenvolvimento para especialista que nao
esperado e nao-esperado conhece a AME

Desafios do diagnéstico
diferencial, em que a AME
pode ser confundida com
outras doencas

Falta de centros
especializados em
doencas neuromusculares
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A IMPORTANCIA DOS CUIDADOS

E DA AUTONOMIA PARA OS
JOVENS E ADULTOS COM AME

A AME nos jovens e adultos também requer cuidados multidisciplinares.

Os tipos de cuidados para AME e seus beneficios’:

Apoio

psicolégico

* Acompanhamento
da saude mental

* Manutencao da
autoestima

* Superacao de
barreiras sociais e
inclusao

Nutricionista,

nutrélogo e

fonoaudiélogo

e Avaliacao da degluticdo

e Estabelecimento de dieta
adequada

e Cuidado com a disfagia

* Promocéao da capacidade
de comunicacdo

Ortopedista
* Manutencao da flexibilidade

* Acompanhamento da escoliose
» Correcao de deformidades articulares

Os tipos de
cuidados para

AME e seus
beneficios’:

Neurologista /
Neuropediatra

* Acompanhamento geral
e Diagnostico

* Avaliacdes funcionais

Fisioterapeuta,

terapeuta ocupacional

e fisiatria

 Otimizacao de
funcionalidade motora

° Manutencao e
promocao da mobilidade

e Melhoria do equilibrio e
resisténcia fisica

* Prescricao e adaptacao
de orteses e cadeiras

Pneumologista

e fisioterapeuta

respiratorio

* Acompanhamento das
funcoes pulmonares

e Prescricdo e adaptacao
de suporte ventilatorio,
quando necessario
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Nesse contexto, a estabilizacdo dos sintomas pode ter impacto positivo
e significativo em diversos aspectos, do social ao profissional: o que
pode parecer pouco, pode ser muito.®

Segundo uma Tarefas como
pesquisa feita com

Usar o teclado
822 pessoas

entre pacientes,
familiares e cuidadores

Tomar banho

de 16 pal'ses europeus, Alimentar-se
81% dos participantes sozinho
consideram um grande Buscar melhorias
progresso estabilizar na mobilidade

as funcdes motoras

afetadas pela AME?! s&o algumas das capacidades que os
pacientes com AME queriam estabilizar.®

A perda da possibilidade de executar essas acoes impacta a
autoestima e salde mental dessas pessoas, ja que afeta as formas

de inclusdo na sociedade, como realizacdo de atividades de lazer,
convivio com as outras pessoas e o trabalho. Os cuidados adequados,
assim como iniciativas de inclusao, possibilitam a inclusao social e
autonomia dos jovens e adultos com AME.
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SOBRE A BIOGEN 05
A Biogen descobre, desenvolve e oferece

terapias inovadoras em todo mundo

missao é clara: para pessoas que vivem com doencas
somos pioneiros neurolégicas e neurodegenerativas
e Jraves, assim como terapias sintomaticas

relacionadas a essas doencas. Uma
das primeiras empresas globais de biotecnologia do mundo, a Biogen
foi fundada em 1978 por Charles Weissmann, Heinz Schaller,
Kenneth Murray e pelos ganhadores do Prémio Nobel Walter
Gilbert e Phillip Sharp. Hoje a Biogen possui o principal portfélio de
medicamentos para tratar a esclerose multipla, introduziu o primeiro
tratamento aprovado para atrofia muscular espinhal, e esta focada no
desenvolvimento de programas de pesquisa em neurociéncia para

« Esclerose Multipla e « Oftalmologia
Neuroimunologia

_ . e Imunologia
« Disturbios Neuromusculares

. Disturbios do Movimento « Disturbios Neurocognitivos

« Doenca de Alzheimer e + Neurologia aguda e dor
Deméncia
Continuamente, divulgamos informa- Nos siga nas redes sociais
cdes que podem ser importantes aos @biogen
investidores em nosso website em /biogen

s /biogen
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