Hospital Julia Kubitschek inicia atendimento
a pacientes de mucopolissacaridose e amplia
assisténcia a doencas raras em Minas

Qua 25 marcgo

Na tarde desta quarta-feira (25/3),0HospitalJulia Kubitschek (HJK), da Fundacao Hospitalar do
Estado de Minas Gerais (Fhemig), realizou um evento especial para recepcionar com todo carinho
0s primeiros pacientes demucopolissacaridose, marcando o inicio do tratamento da doencga na
unidade, que ja é referéncia em sindromes raras no estado.Um momento de muita emog¢éo das
equipes assistenciais e dos familiares dos pacientes.

Agora, usuarios a partir dos 16anos— que antes eram tratados no Hospital Infantil Jodo Paulo Il
(HIJPII),também da Fhemig, passarao aser atendidosnoHJK.A mudanca representa uma estratégia
fundamental para qualificacdo do cuidado, possibilitando maior adequacéao ao perfil dos
pacientes, ja que na fase adulta eles apresentam necessidades diferentes. Somente em 2025,

a unidade realizou quase cinco mil atendimentos a pacientes com doencas raras.

A presidente da Fhemig, Renata Dias, enalteceu o trabalho em rede da Fundacéao. “Ver as equipes
de dois hospitais nossos tao integradas nos faz perceber o quanto podemos fazer juntos e tornar

o SUS cada vez melhor. Quero que vocés sintam que aqui serdo uma familia, assim como vocés
eram no outro hospital. Além disso, vindo para o Julia, vocés abrem mais oportunidades de outras
criangas se tratarem no Infantil, o que é muito gratificante”.

Expectativa

Dulceneia Freitas € mae do Victor Hugo, paciente do Ambulatério de Mucopolissacaridose e um
dos transferidos do HIJPIl para o HJK. Hoje, superando todas as probabilidades, ele completa 30
anos, com direito a bolo de aniversario e parabéns durante o evento de boas-vindas. “E uma alegria
imensa, ja que, pela literatura, a expectativa de vida € de apenas 7 anos. A enzima nao trouxe a
cura, mas resolve muitos problemas relacionados a doenca. Ela, Deus e os médicos fazem com
que eles superem cada dia mais a mucopolissacaridose”, afirma Dulce, que também é vice-
presidente da Associacdo Mineira de Mucopolissacaridose.

Ela afirma estar com boas expectativas para o inicio do tratamento na nova unidade. “Aqui, eles
serao acompanhados por uma nova equipe multidisciplinar focada em pacientes adultos. Nossa
confianca agora é no Julia e aqui vamos construir uma nova familia”.

De acordo com a pneumologista e médica responsavel pelo Ambulatério de

Mucopolissacaridose no HJK, Vitoria Faustino, o maior desafio é conseguir conciliar a

parte técnica, necessaria na transicdo, com o vinculo emocional criado entre equipe e pacientes.
“Apesar do tratamento ser muito bem feito no Jodo Paulo Il, sabemos que eles ja sdo maiores e
possuem demandas diferentes. Com a vinda deles para o Julia, tivemos que nos preparar, estudar
as especificidades da doenca e criar o melhor ambiente para acolher esses pacientes”.


https://www.fhemig.mg.gov.br/

Sobre a doenca

Amucopolissacaridose € uma doenga genética rara e progressiva —com mais de 13 tipos clinicos
diferentes, que afeta a produgéo de enzimas importantes para o organismo e prejudica
ofuncionamento de varios 6rgaos, podendo, frequentemente, ocasionar problemas cognitivos e de
malformacao.

O tratamento é feito por meio de injecdo de enzimas por via endovenosa, semanalmente ou a cada
15 dias, pelo resto da vida. “Essas enzimas mudaram a vida dos pacientes. Quando iniciado
precocemente, impede internac¢des de repeticao e sequelas”, afirma a médica responséavel pelo
servigo de Mucopolissacaridose no HIJPII, Rosilea da Silva.

Teste do pezinho

Desde 2025, com a ampliagdo do teste do pezinho em Minas Gerais, os tipos 1 e

2 daMucopolissacaridose passaram a ser detectados por meio do exame. Este ano, outros dois
tipos da doenca também passam a ser detectados por meio do exame. O diagnédstico precoce
permite o rastreamento da doenga antes dos primeiros sintomas, permitindoo inicio imediato do
tratamento.Uma conquista para apopulagéo e para asaude publica.



