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1 — Instituto Canguru

INTRODUCAO: Instituto Canguru (IC) tem como sua missdo  disseminar
conhecimentos sobre as Doengas Metabolicas Hereditarias ( DMH) entre profissionais
de satde e a sociedade em geral, facilitando o acesso do paciente a informacao e
tratamento. Assim, muitas campanhas foram criadas gerando registro de pacientes.
Conseqlientemente, passamos a ter demanda para o acompanhamento. Para tal
elaboramos fichas para coleta de- informagdes, que sdo preenchidas por telefone com
responsaveis pelos pacientes e analisadas pela equipe de médicos e nutricionista do IC
para verificar a necessidade de novas orientagcdes . OBJETIVO: Descrever os resultados
da campanha de acompanhamento dos pacientes portadores de tirosinemia tipo I
anteriormente cadastrados.

METODOS: Foram utilizadas fichas para coleta das informagdes previamente
elaboradas e testadas. As informagdes foram coletadas por telefone com responsavel
pelo paciente. A cada etapa selecionamos um grupo de doenga para atualizacdo e
conseqiiente cumprimento dos objetivos da campanha.

RESULTADOS: Dos 13 pacientes cadastrados, 7 foram a o6bito, 2 transplantados e em 4
foram coletadas as informacdes, destes 1 referiu transgressdes da dieta e todos referiram
retornos regulares ao centro de referéncia responsdvel e adesdo ao tratamento
medicamentoso. Em todos os outros questionamentos a maioria das respostas foi
condizente com o tratamento para portadores de tirosinemia tipo I.

CONCLUSAO: A importancia deste acompanhamento mantendo o IC informado dos
dados sobre o tratamento dos que receberam seus auxilios evita que ocorra desperdicio
de produtos que sdo muitas vezes fornecidos pelo governo ou por doagdes, como
também demonstra que os pacientes seguidos regularmente apresentam menores
dificuldades no tratamento.



