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Introdução 
 

Por meio deste trabalho buscou-se discorrer sobre a 

qualidade de vida e os cuidados que devem ser 

dispensados para os portadores de Ataxia Espinocerebelar 

Tipo 7, bem como registrar a situação em que vivem as 

pessoas diagnosticadas com esta doença. Este trabalho 

foi realizado com base na história de uma família de 

origem cearense, que há décadas convive com as 

consequências dessa enfermidade, que, somente a partir 

de 1995, teve diagnosticada e identificada a causa e 

origem. Tal patologia corresponde a uma desordem que 

afeta o cerebelo, a medula espinhal e a retina e, no caso 

da Ataxia Espinocerebelar Tipo 7, além dos sintomas 

mencionados, há a perda visual com retinopatia. 

Geralmente os sintomas surgem no início da vida adulta, 

em torno dos 20 a 30 anos, porém, cada vez mais têm 

surgido casos precoces. 

 

 
 

Resultados e Discussão 
 
Na análise dos resultados, percebe-se que, com traumas e 
dificuldades, cada portador tem uma forma muito pessoal 
de reagir à descoberta da Ataxia SCA7, e todos os que 
participaram das entrevistas têm a mesma opinião em 
relação aos cuidados com os portadores de Ataxia: faltam 
atendimento na rede pública hospitalar, conhecimento 
médico, atendimento mínimo de serviços de profissionais 
qualificados (psicólogos, terapeutas ocupacionais, 
fisioterapeutas e outros). 
Os portadores de Ataxia SCA7 ficam sob os cuidados 
precários de familiares que fazem o que podem para 
minimizar o sofrimento e oferecer o mínimo de dignidade a 
esses doentes. Nesse sentido, observa-se a necessidade 
de políticas públicas que invistam recursos em 
medicamentos e serviços médico-hospitalares que possam 
melhorar a sobrevida dessas pessoas portadoras de 
SCA7.  
 
 

Conclusões 
 

Por meio deste trabalho foi possível verificar alguns 

elementos do que significa viver com Ataxia SCA7 no 

Brasil. Considerando que no País não há atendimento 

adequado para os portadores deste tipo de Ataxia, bem 

como faltam políticas públicas direcionadas a estas 

pessoas, percebe-se que as associações de pacientes ou 

as organizações familiares, tal qual a família cearense 

estudada, representam as atuais formas de subsistência 

destes grupos. Privados de capacidade de trabalho, 

vivendo à margem do sistema de saúde, sem cuidado 

profissional adequado e com péssimo prognóstico, o 

estado de vulnerabilidade destas pessoas é um desafio ao 

Estado brasileiro.  

A legislação brasileira no que se refere ao apoio aos 

portadores de doenças raras é relativamente recente, se 

comparada com os direitos previstos na Constituição 

Federal de 1988 e os efeitos provocados pela sua 

publicação ainda não se fizeram notados para o público 

objeto deste trabalho. Se há algo a ser comemorado com a 

recente Política de Atenção Integral às Pessoas com 

Doenças Raras, só o tempo dirá. 
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