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Sexta-Feira, 28 de Agosto de 2026
Menino de 4 anos com doenca rara busca R$ 2 milhdes paraterapia
génica experimental nos EUA

Yuri Dias Rosa enfrenta INAD, doenca neurodegener ativarara. Familia arrecada recur sos para
tratamento inovador que pode frear avanco.

Aos quatro anos, Y uri Dias Rosa convive com a Distrofia Neuroaxonal Infantil (INAD), uma condigdo
neurodegenerativa rara e progressiva que transformou completamente a vida de sua familia. Até pouco mais
de um ano de idade, 0 menino apresentava desenvolvimento tipico, mas comegou a apresentar dificuldades
motoras e de linguagem, culminando em uma regressdo significativa das capacidades j& adquiridas.

A maede Yuri, ailustradora e artista visual Daniele de Almeida Dias, relata que os primeiros sinais da
doenca surgiram gquando o filho tinha aproximadamente um ano e trés meses. Antes disso, ela descreve um
bebé ativo e saudavel que engatinhava, sentava, se alimentava normal mente e brincava constantemente.

"Ele engatinhava, sentava, se alimentava normalmente e brincava muito. Depois comegcamos a notar
dificuldade para comecar a andar e falar. Em seguida, veio aregressao”, relembra Daniele.

O diagnostico confirmou a suspeita de INAD, um momento que Daniele descreve como devastador. "Foi
devastador, num nivel que é até dificil explicar. O médico nos explicou tudo com muita calma e respeito e,
por fim, disse que era grave e que nos precisdvamos ser muito fortes e nos apoiar durante todo o processo”,
afirma.

Com a progressao da doenca, Y uri perdeu gradualmente vérias capacidades funcionais. Atualmente, o
menino ndo consegue se alimentar de forma independente e utiliza sonda para nutricéo e hidratagdo. Houve
também perda significativa de forca muscular, comprometimento dos movimentos, dificuldade em sustentar
0 proprio corpo e ateracdes na visao.

A rotinafamiliar reorganizou-se completamente em torno dos cuidados necessarios para garantir qualidade
de vida ao menino. Semanamente, Y uri participa de sessdes de fisioterapia motora e respiratoria, terapia
ocupacional e fonoaudiologia.

Além das terapias regulares, os pais mantém atencéo constante. As dificuldades de degluticdo podem
provocar engasgos frequentes, exigindo vigilancia permanente. " O desafio é conseguir manter todos esses
cuidados com ele e conseguir nos manter também. Por isso, recebemos ajuda financeira da familia. E uma
rotina que exige um olhar constante e muito cuidado", explica Daniele.

O medo em relacéo ao futuro é constante na vida familiar. Como a doenca € progressiva, qualquer piora pode
ocorrer a qualquer momento. Infeccdes e outros problemas de salide representam uma preocupacao ainda
maior, pois podem acelerar a degeneracdo causada pela enfermidade. " Procuramos evitar ao maximo que ele
pegue virus ou infec¢es. O medo do futuro € uma constante, porgque sabemos que uma piora pode acontecer



aqualquer momento e isso nos deixa em um estado permanente de alerta’, destaca a mée.

Apesar dos desafios imensuraveis, pequenos momentos continuam tendo significado profundo para afamilia.
"O sorriso do Yuri € tudo paranos. Ele é uma crianga alegre e muito expressiva, apesar de tudo o que esta
passando”, afirma Daniele.

Esperanca através de tratamento inovador

Logo apos o diagndstico, afamiliainiciou pesquisas intensivas sobre possiveis tratamentos e descobriu o
trabalho da Fundacdo INADcure, uma organizagao sediada nos Estados Unidos. Através dessa instituicao,
conheceram uma terapia génica experimental que poderia representar uma oportunidade real para Y uri.

O tratamento, porém, envolve custos substanciais. Somente a dose da terapia génica esta estimada em cerca
de US$ 300 mil, equivalente a aproximadamente R$ 1,5 milh&o. A familiatambém precisa considerar
despesas com deslocamento, documentacdo, hospitalizacdo, hospedagem e outras despesas médi cas durante
0s sei's meses de acompanhamento obrigatério nos Estados Unidos apos a administracdo do medicamento.
Diante disso, a campanha de arrecadacéo estabeleceu a meta de R$ 2 milhdes.

O tempo emerge como fator critico nesse processo. Com a progressao continua da doenca e a perda gradual
de fungdes, ha preocupacdo de que aresposta ao tratamento possa ser reduzida se houver demora. " Quanto
mais 0 tempo passa e a doenca progride, menor pode ser aresposta da terapia génica. Por isso, existe muita
urgéncia. A INAD muda muito as criancas de um ano para outro”, destaca Daniele.

Campanha de arrecadacao para garantir o tratamento

Com o objetivo de proporcionar a Y uri a oportunidade de participar do tratamento experimental, afamilia
langou uma campanha de arrecadacdo de fundos. A meta de R$ 2 milhGes visa custear tanto o tratamento
quanto o periodo de acompanhamento médico especializado nos Estados Unidos.

Para afamilia, aterapia experimental representa uma chance tangivel de frear o avango implacavel da doenca
e preservar a qualidade de vida do menino. Além de solicitar doagtes, os pais pedem que a histériade Y uri
seja amplamente compartilhada para al cancar mais pessoas e potencializar a campanha.

"Qualquer gjudafaz diferenca, por menor que sgja. A vidado Y uri tem muito aensinar. Nos so pedimos que
nos gudem a dar a ele uma chance de vida', finaliza Daniele.

Informacdes sobre a campanha e formas de contribuicéo estéo disponiveis no site Yuri Pela Cura. A familia
também compartilha atualizagOes frequentes através do perfil @yuripelacura no Instagram.

Para entrar em contato com a méae do menino, Daniele, o telefone disponivel € (65) 9 9678-3263.


https://www.yuripelacura.com/
https://www.instagram.com/yuripelacura

