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Introducéo

A Doenca de Pompe, também conhecida como Glicogenose Tipo I, € um transtorno neuromuscular raro de origem
genética que afeta aproximadamente 1 em cada 40.000 nascimentos. Caracterizada pela deficiéncia da enzima
alfa-glicosidase acida (GAA), esta condicdo resulta no acumulo patoldgico de glicogénio nos lisossomos,
comprometendo principalmente a musculatura esquelética, cardiaca e respiratéria. (KISHNANI et al., 2006).

O filme "Decis8es Extremas" (2010), dirigido por Tom Vaughan e baseado no livro "The Cure" da jornalista Geeta
Anand, retrata de forma sensivel a jornada de uma familia enfrentando os desafios impostos por esta doenca rara.
A obra cinematogréafica ndo apenas ilustra os aspectos médicos e cientificos da busca por tratamento, mas
também evidencia a importancia crucial da abordagem multidisciplinar, destacando especialmente o papel
fundamental da Terapia Ocupacional na manutencdo da autonomia e qualidade de vida dos pacientes.

A Terapia Ocupacional emerge como uma disciplina essencial no cuidado integral destes individuos, focando na
preservacdo das habilidades funcionais, adaptacdo do ambiente e promoc¢ao da participacdo social, aspectos
claramente demonstrados através das estratégias familiares apresentadas no filme. (AMERICAN
OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2020).

Obijetivo
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Analisar a relagdo entre a Doenga de Pompe e a Terapia Ocupacional através da perspectiva apresentada no filme
"Decisbes Extremas", identificando as principais intervencgdes terapéuticas ocupacionais aplicaveis a pacientes
com esta condi¢do genética rara.

Material e Métodos

Este estudo consistiu em uma anélise qualitativa do filme "Decisdes Extremas" (Extraordinary Measures, 2010),
dirigido por Tom Vaughan, utilizando-o como base para compreender os desafios enfrentados por familias de
pacientes com Doenca de Pompe. A metodologia incluiu a observacdo detalhada das cenas que demonstram
estratégias de adaptacdo e cuidado familiar, correlacionando-as com os principios teéricos da Terapia
Ocupacional. (AMERICAN OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2020).

Foram analisadas especificamente as sequéncias que mostram atividades de vida diaria, adapta¢cdes ambientais e
estratégias de enfrentamento desenvolvidas pelos personagens John e Aileen Crowley no cuidado de seus filhos
Megan e Patrick. Adicionalmente, foi realizada uma revisao bibliografica sobre a fisiopatologia da Doencga de
Pompe, suas manifestagdes clinicas e as abordagens terapéuticas ocupacionais recomendadas para esta
populagéo.

Resultados e Discusséo

A andlise do filme "Decisf6es Extremas" revela multiplas dimensdes da atuacdo da Terapia Ocupacional no
cuidado de pacientes com Doenga de Pompe. A doenga, causada pela deficiéncia da enzima alfa-glicosidase
acida, manifesta-se através de sintomas progressivos que incluem fraqueza muscular generalizada, cardiomiopatia
e insuficiéncia respiratoria. (KISHNANI et al., 2006)

No filme, observamos como os pais John e Aileen intuitivamente aplicam principios fundamentais da Terapia
Ocupacional ao adaptarem o ambiente doméstico e as atividades cotidianas de seus filhos. A cena em que John
observa a dificuldade motora de seu filho ao tentar arremessar pao exemplifica perfeitamente a necessidade de
avaliacdo funcional e adaptacdo de atividades, competéncias centrais do terapeuta ocupacional.

A abordagem familiar demonstrada no filme alinha-se com os objetivos da Terapia Ocupacional de promover
autonomia e independéncia funcional. O incentivo a participacdo da filha Megan em corridas, mesmo utilizando
cadeira de rodas, ilustra estratégias de adaptacao que visam manter o engajamento em ocupacgdes significativas.
Esta prética reflete o conceito de "fazer diferente" da Terapia Ocupacional, onde o foco ndo esta na limitagdo, mas
nas possibilidades de participacéo.

O filme também destaca a importancia do suporte psicossocial e da manutencdo da esperanca, elementos
fundamentais na abordagem terapéutica ocupacional. Os pais trabalham constantemente o aspecto psicoldgico
dos filhos, promovendo pensamentos positivos e estimulando sonhos e planos futuros, demonstrando
compreensao intuitiva de que a qualidade de vida transcende as limitaces fisicas.

A Terapia Ocupacional, neste contexto, atua através de estratégias de conservagcdo de energia, prescricdo e
treinamento para uso de tecnologias assistivas, adaptacdo de atividades de vida diaria e orientagcdo familiar. O
terapeuta ocupacional também desempenha papel crucial na educacgéo da familia sobre a progresséo da doenca e
nas adaptacOes necessarias do ambiente fisico e sacial.
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Concluséo

O filme "Decisdes Extremas" oferece uma perspectiva valiosa sobre a importancia da abordagem multidisciplinar
no cuidado de pacientes com Doenc¢a de Pompe, destacando especialmente o papel fundamental da Terapia
Ocupacional. A analise demonstra que, além do desenvolvimento de tratamentos farmacol6gicos como a terapia
de reposicdo enzimatica (VAN DER PLOEG et al., 2010), é essencial focar na manutencao da funcionalidade e
gualidade de vida através de intervencdes terapéuticas ocupacionais especializadas. (AMERICAN
OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2020).
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