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Resumo: Introducdo: A Distrofia Muscular de Duchenne (DMD) é uma doenca progressiva e hereditéria,
de caréter recessivo e ligada ao cromossomo X. E a distrofia muscular mais comum e de mais
rapida progressdo, resultando em degeneracdo muscular e fragueza. Objetivo: Caracterizar a
abordagem familiar da DMD sob o enfoque da Medicina de Familia e Comunidade. Métodos:
Estudo conduzido a partir de entrevistas com questionario padréo, realizadas com maes de 4
familias de portadores de DMD, residentes na Regido Metropolitana de Belo Horizonte, MG.
Foram colhidas informagdes de 5 portadores da doenca, sendo 2 deles irmaos e os demais primos
de primeiro grau. Resultados. Todos os portadores da DMD entrevistados eram do sexo
masculino, com idade entre 11 e 22 anos. O primeiro sintoma teve inicio entre 4 e 9 anos de
idade e a doenca apresentava progressdo diferente nos casos. Nenhum dos pacientes era
acompanhado por profissionais de salde nem fazia qualquer tratamento, e apesar dos agentes
comunitarios de salde realizarem visitas domiciliares, ndo havia abordagem especifica sobre a
DMD. A dificuldade de locomogéo, o impedimento dos familiares em trabalhar e a dependéncia
fisica do doente foram citados como impacto da doenca nas familias. Em relacdo ao
conhecimento sobre a doenca, 0 question&rio continha 10 questfes, sendo que 1 familia
respondeu 1 questdo corretamente, outra familia respondeu 2 corretamente e 2 familias
responderam 3 corretamente. Conclusdo: A falta de informagdo dos familiares sobre a doenca e a
dificuldade de acesso a0 servico de salide adiam o tratamento, levam a pior prognostico e
aumentam as taxas de morbimortalidade. O treinamento das equipes de salde para
reconhecimento e abordagem de doencgas raras no atendimento primério é indispensavel. Além
disso, a implementacdo de programas publicos como transporte acessivel e programas escolares
de inclusdo s8o necessarios para melhorar a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares.
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