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Familia busca ajuda para remédio de R$7 milhdes

Familia busca ajuda para

remédio de R$ 7 milhoes

Bebé de Sdo Bernardo nasceu com atrofia muscular espinhal; medicamento ndo esta disponivel no SUS

LARA DELON
Especial para o Didrio
laradelon@dgabe. com.br

Com dois meses de vida,
o bebé sio bernardense
Henri Rufino de Oliveira

nasceu com atrofia muscu-
lar espinhal, popularmente
conhecida como AME. As
pessoas que possuem essa
doenga néo tém uma protei-
na essencial para o desen-
volvimento dos neurdnios

motores, responsaveis pelo
funcionamento dos miscu-
los, o que impede alguns
movimentos voluntérios vi-
tais, como respirar e comer.

Essa doenga é degenerativa
e, até o momento, nio ha
cura, apenas um remédio que
impega o avango da atrofia.
Este medicamento intraveno-
so custa R$ 7 milhdes e s6 é
necessario umna aplicagio pa-
Ia 0 ratamento.

Para arrecadar o dinheiro
do medicamento, a familia de
Henri criou uma vaquinha on-
line e disponibilizou o nime-
ro do PIX. Além das doagtes,
Leticia Rufino, mée de Henri,
fentard entrar Com uma acéo
na Justiga em cariter liminar
para conseguir que o Estado
banque o remédio. O link da
vaquinha estd disponivel no
Instagram @curechenr.

Leticia conta que suspeitou
que seu filho estava doente a
partir do momento que ela o
colocava para dormir e acor-
dava na mesma posigao. “Ele
era um bebé muito quieto. Lo-
go quando nasceu, eu até fala-
va ‘ele é tio tranquilo que até
o choro dele é baixo’, mas isso
era um problema e eu nio sa-
bia. Com 28 dias, eu levei ele
em uma consulta e o médico
encaminhou ele para outro

hospital, dizendo que precisa-
va internar para saber o que
ele tinha", afirma Rufino.

Henri encontra-se interna-
do devido dificuldades de
respirar. Por essa razdo, o
tratamento inclui o uso da
maquina VNI (Ventilagio
Mecénica Nao-Invasiva), pa-
ra enviar o ar necessiario ao
pulmio da crianga.

O Ministério da Saide infor-
mou que hd avaliacio téenica
para incluir o medicamento
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ESPERANC#" Pais de Henri lutam para ajudar o recém-nascido

no SUS (Sistema Unico de
Saiide). “Sao avaliadas todas
as consideracoes e depois vai
para a Plendria da Conitec
(Comissiio Macional de Incor-
poragio de Tecnologia no Sis-
tema Unico de Satide), para
indicagio de aprovagio ou
nio da inclusio do medica-
mento. Se aprovado, o Minis-
tério da Satde tem até 180
dias para ofertar o fdrmaco no
SUS”, disse a assessoria de im-
prensa da pasta,
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