Pais recorrem a Justiga para obter medicamentos
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Criancas que sofrem de doenga rara tiveram o tratamento suspenso

O acesso a medicamentos de alto custo pelo sistema publico de saude ndo costuma ser facil. Em muitos casos, é preciso recorrer a
Justiga para conseguir os remédios. No Sul de Minas Gerais, alguns pais de criangas que tem uma doenga rara, chamada
mucopolissacaridose, enfrentam essa situagao. Os que ja receberam ajuda do Sistema Unico de Saude (SUS), tiveram o beneficio
suspenso e, agora, temem pela satde dos filhos.

Marineusa Gongalves Domingos € mée da menina Jade de sete anos, que tem a doenca. A familia mora em Santo Antonio do Amparo
e, desde fevereiro, estava fazendo o tratamento em Belo Horizonte. A liminar que garantia o recebimento do remédio foi suspensa. "O
Estado alega que é a Unido que tem que fornecer e a Unido afirma que é o Estado. O Estado diz que se for atender todas as criangas
ndo vai ter dinheiro para mais nada”, afirma. Sem poder pagar pelo medicamento, os pais temem pela saide da menina. “Ela ja parou
de falar”.

No Hospital Alzira Velano, em Alfenas, algumas criangas que conseguiram o remédio fazem as aplicagdes uma vez por semana. O
médico oncologista Tobias Engel Botrel explica que a doenga n&o tem cura. “E uma deficiéncia na produgéo de uma enzima e, se ndo
houver a reposicao, os érgdos terdo um envelhecimento precoce”.

Miriam Gontijo Oliveira também tem um filho com a doenga. Ela criou uma associagéo que tenta dar apoio as familias que vivem a
mesma situagdo. Ela explica que somente por meio da Justica é possivel receber o medicamento dos Governos Federal e Estadual. “E
um direito de todos os paciente usarem o medicamento”, ressalta.

A estimativa é que pelo menos 300 pessoas no pais, tenham essa doenga rara. Em Minas Gerais, 58 estdo cadastradas na associagao.
Todos sao pacientes que precisam manter o tratamento de custo elevado. “O tratamento fica em torno de R$ 700 mil anuais, por
paciente”, explica Miriam.

A Associagao Estadual que da apoio a pais de filhos com mucopolissacaridose fica na cidade de Moema, préximo a Divinépolis. O
telefone para contato é o (37) 3525-1236.

De acordo com a assessoria de comunicagao do Ministério da Saude, o governo fornece mais de 250 tipos de medicamentos
gratuitamente para a populagéo, mas é o Estado que define a distribuicéo.
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