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Tratamento referencial em Sao Caetano garante infancia sem limitacdes a crianga com
doenca rara

Redacao

Brincar, estudar, assistir aos desenhos favoritos. Rotina normal para uma crianga
saudavel de 10 anos, como a Beatriz Santos Souza. Diagnosticada com
fenilcetonuria, ela € a Unica paciente com a doenca em tratamento na rede
municipal de Saude de S&o Caetano do Sul.

A fenilcetonuria € uma doenca rara que pode causar deficiéncia intelectual grave,
entre outros sintomas. O diagndstico precoce e o tratamento adequado sao
fundamentais para evitar o agravamento do quadro.

No caso de Beatriz, o diagnéstico foi feito aos 13 dias de vida, apés a realizacdo do
teste do pezinho. Por conta da alteracdo genética que impede a transformacéo da
fenilalanina em tirosina, ela tem de seguir uma dieta rigorosa por toda a vida, o que
inclui baixissima ingestdo de proteina e a suplementagdo por féormula com
aminoacidos, vitaminas e minerais.

Apés a familia se mudar para Sdo Caetano, Beatriz comecou a fazer o tratamento
no CTNEN (Centro de Triagem Neonatal e Estimulagdo Neurossensorial), h4 cerca
de 1 ano, e, posteriormente, na USCA (Unidade de Saude da Crianca e do
Adolescente). E |4 que ela realiza todo 0o acompanhamento que precisa, com
equipe multidisciplinar formada por nutricionista e endocrinologista, entre outros
profissionais.



“O tratamento esté fluindo muito bem, gracas a Deus. As médicas, enfermeiras e
toda a equipe estdo sempre disponiveis para 0 que precisamos, nos atendendo
muito bem”, avalia Bianca Ohana dos Santos, mae de Beatriz. A familia mora no
Bairro Nova Gerty.

Beatriz passou em consulta com o endocrinopediatra Igor Neves no inicio de
marco. Com todo o cuidado recebido, ela segue se desenvolvendo normalmente,
sem qualquer sinal de agravamento da doenca. Beatriz € aluna do 5° ano da EMEF
(Escola Municipal de Ensino Fundamental) Oswaldo Samuel Massei.

USCA

A USCA é uma unidade especial de atendimento que abrange os cuidados e
atendimentos especializados a doencas cronicas com diferentes complexidades,
incluindo endocrinopediatria, pneumopediatria, gastropediatria, nefropediatria,
hebiatria, cardiopediatria e hematopediatria. Com as reestruturacées dos
atendimentos ambulatoriais das especialidades pediatricas, passou a atender
também criancas com o teste do pezinho alterado.

Assim, com o acompanhamento diferenciado, garante a otimizac&o e qualidade de
vida para estes pacientes, menor busca aos servigcos de urgéncia e aprendizado
escolar perto do ideal
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