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EstuDantE de Medicina é diagnosticada 
com doença rara aos 23 anos

[ ]Para arrecadar os recursos para o tratamento, familiares 
e amigos realizam uma vaquinha online
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Porfiria Aguda Intermitente, doença genéti-
ca rara, que afeta o sistema neurológico, é o que 
acomete a jovem Maria Clara Sabóia de 23 anos. 
Natural da cidade de Luzilândia no Piauí, Maria 
Clara é estudante de medicina na cidade de Par-
naíba e há poucos meses foi diagnosticada com a 
doença.

A Porfiria Aguda Intermitente é decorrente da 
deficiência da enzima porfobilinogênio desami-
nase (também conhecida como hidroximetilbi-
lano sintase), o que se traduz em um distúrbio 
metabólico raro na produção do heme, um dos 
componentes fundamentais de várias proteínas 
importantes do organismo. Segundo médicos es-
pecialistas, a doença é herdada devido a um úni-
co gene anômalo de um dos pais. O gene normal 
do outro progenitor mantém a enzima deficien-
te em metade da concentração normal, o que é 
suficiente para produzir quantidades normais de 
heme.

Maria Clara foi diagnosticada com o distúrbio 
após uma série de episódios da manifestação de 
sintomas que caracterizam a porfiria. Sua irmã, 
Maria Arlene Sabóia, relata que tudo começou 
com dores no corpo e depois o quadro foi se 
agravando cada vez mais.

“No dia 21 de maio a Clara começou com dores 
no corpo, no início suspeitamos que fosse den-
gue [...] No dia 24, ela não estava mais aguentan-
do de dor e fomos para Luzilândia. Após isso ela 
começou a sentir intensas dores abdominais com 
vômitos chegando até a tomar morfina. Quando 

ela deu sua primeira convulsão ela voltou para a 
UTI e nunca mais foi a mesma, ela ficou muito 
fraquinha com “tiques” na boca, movimentos in-
voluntários na boca e na cabeça”, assinala Maria 
Arlene Sabóia, estudante de Odontologia.

Os episódios ocorrem após a puberdade e são 
mais freqüentes nas mulheres que nos homens. 
Em algumas mulheres, os episódios ocorrem du-
rante a segunda metade do ciclo menstrual. Além 
disso, durante um episódio, também são freqüen-
tes o aumento da freqüência cardíaca, a hiperten-
são arterial, a sudorese e a agitação.

Todos esses sintomas, incluindo os gastrointes-
tinais, são decorrentes dos efeitos sobre o sistema 
nervoso. Os nervos que controlam os músculos 
podem ser lesados, acarretando fraqueza mus-
cular, a qual geralmente inicia nos ombros e nos 
braços. A fraqueza pode progredir praticamente 
para todos os músculos, incluindo os envolvidos 
na respiração. Podem ocorrer tremores e convul-
sões. 

Hoje Maria Clara encontra-se hospitalizada em 
estado grave, mas com os sintomas estabilizados 
por morfina e soro glicosado. Por se tratar de uma 
doença rara, a Porfiria Aguda Intermitente não 
tem cura e para amenizar seus efeitos precisa de 
um tratamento inicial com o uso de quatro doses 
de Panhematin, o que equivale a R$ 56.900 cada 
dose. Para arrecadar os recursos necessários, fa-
miliares e amigos realizam uma vaquinha online 
e disponibilizam um PIX para os interessados em 
realizar a doação.

>>> SUS

Aplicativo para agendamento 
de consultas e exames é 
lançado em Teresina

A Prefeitura de Teresina lançou na manhã dessa 
quinta (27) o aplicativo SUS Teresina para geren-
ciar a marcação de consultas e exames pelo SUS. A 
nova plataforma promete digitalizar completamen-
te o fluxo de pacientes da rede municipal, evitando 
a ida de pacientes às unidades básicas de saúde da 
capital para a marcação de consultas e exames.

O Sus Teresina tem como público alvo todos os 
usuários da saúde pública da capital e de 223 mu-
nicípios do Piauí, e realizará o acompanhamento da 
situação em fila de espera. Por meio da ferramenta, 
o usuário do SUS Teresina poderá acompanhar a si-
tuação da solicitação em fila de espera; acompanhar 
quando do agendamento de consultas/exames reali-
zados; cancelar agendamento para consulta/exames 
realizados e atualizar dados cadastrais como ende-
reço e telefone.

O Presidente da Fundação Municipal de Saúde, 
Ítalo Costa, falou sobre o lançamento do aplicativo: 
“Teresina lança hoje o primeiro aplicativo Sus Te-
resina, onde os pacientes poderão fazer a marcação 
de suas consultas e de seus exames sem precisar sair 
de casa. Vai ser uma facilidade a mais para nossos 
usuários do Sus. Vai ser fundamental para melhorar 
a vida da população”, afirmou.

Para o prefeito Dr. Pessoa, o avanço tecnológico 
será fundamental para a população da cidade: “O 
usuário ele precisa apenas entrar na loja dos apli-
cativos de celular, baixar o aplicativo e fazer o seu 
cadastro, a partir daí ele vai ser avisado automatica-
mente do dia da sua consulta, vai poder acompanhar 
a data dos seus exames. Ressaltar que fizemos um 
cronograma de treinamento das nossas equipes, dos 
nossos servidores, dos diretores sobre o aplicativo 
SUS Teresina”, concluiu. 

Costa revelou os detalhes de como funcionará a 
nova plataforma: “O usuário ele precisa apenas en-
trar na loja dos aplicativos de celular, baixar o apli-
cativo e fazer o seu cadastro, a partir daí ele vai ser 
avisado automaticamente do dia da sua consulta, vai 
poder acompanhar a data dos seus exames. Ressal-
tar que fizemos um cronograma de treinamento das 
nossas equipes, dos nossos servidores, dos diretores 
sobre o aplicativo SUS Teresina”, concluiu.
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