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Erica de Sousa, 24,
conheceu a AME
devidoao
diagnéstico da filha.
"0 corpinho nao
sustentava”, conta

Mae e parentes de
Marjorie de Sousa,

1 ano e quatro meses,
diagnosticada com
atrofia muscular
espinhal, lutan na
Justica para conseguir

0

valor necessario para

comprar o remédio
mais caro do mundo,
que custa R$ 12 milhdes.
Medicamento deve ser
administrado até os 2
anos de idade

» ANA MARIA DA SILVA
» JULIANA PIMENTEL*

cada dia que passa, aumenta a

angustia da familia de Marjorie de

Sousa, 1 ano e quatro meses, que

luta contra uma doenca rara de-
generativa. Ela tem atrofia muscular espi-
nhal (AME) tipo 1 e precisa tomar a dose
unica do remédio mais caro do mundo, o
Zolgensma, que custa R$12 milhdes, antes
de completar 2 anos de idade. Até o mo-
mento, a campanha Cure a Marjorie arre-
cadou cerca de R$ 58 mil.

Natural de Formosa (GO), Marjorie foi
diagnosticada com a doenga aos quatro
meses de vida. A dona de casa Erica Fran-
cisca de Sousa, 24, mae da bebé, conta
que, aos dois meses, a filha no apresenta-
va o desenvolvimento comum para a ida-
de. Isso levou a familia a procurar ajuda
médica. “Eununca nem tinha ouvido falar
da AME, descobri com ela. A Marjorie j4 ti-
nha caracteristicas, mas eu nao tinha co-
nhecimento, entdo, para mim, era tudo
normal. Eu procurei uma pediatra parti-
cular por conta da maozinha dela. Ela fir-
mava, mas depois ela caia. E o corpinho
ndo sustentava sempre”, conta.

Marjorie deu inicio ao tratamento no
Hospital da Crianca de Brasilia (HCB) e
passou nove meses internada, até conse-
guir o tratamento home care fornecido
pelo Sistema Unico de Saude (SUS). De-
sempregada, Erica precisou se mudar de
Formosa para Planaltina (DF), com o be-
bé e o primogeénito, Davi, 6. Desde entao,
recebe o apoio de amigos, familiares e
pessoas mobilizadas pela causa para jun-
tar o dinheiro necessdrio para a compra
do remédio, além de suporte financeiro.
Hoje, moram na casa da gari Maura de]Je-
sus Moreira, 42, mae de Erica.

“Comeceia campanhadaMarjorie quan-
do ela tinha oito meses, mas nao tinha visi-
bilidade, s6 veio ter quando ela completou
11. Costumo dizer que toda ajuda é bem-
vinda, porque, aqui, pra mim, nio é ficil. Eu
tenho a Marjorie e o Davi, ndo recebo pen-
sdo dos meus filhos, coloquei o pai na Justi-
¢a, o beneficio da Marjorie também ainda
ndo saiu, e quem me mantém com tudo €
minha mae”, desabafa Erica.

Tratamento

Atualmente, Marjorie recebe doses do
medicamento Spiranza, fornecido gratui-
tamente pelo SUS, que, apesar de nao tra-
zer a desejada cura, retarda o avanco da
doenca degenerativa, que interfere na
producao de proteinas essenciais para a
sobrevivéncia dos neur6nios motores. O
remédio é administrado por injecdo intra-
tecal — diretamente na medula espinhal,
na parte inferior das costas.

Avoz cansada retrata a dor de uma mae
que luta pela satide da filha. “Eu tento con-

seguir forcas para continuar em frente. A
minha filha depende de mim. Se nédo for
eu, ninguém faz. Eume agarro na esperan-
cade que ela vai ficar bem e de que ela
também estd lutando pela vida dela”, pon-
tua. De acordo com Erica, o uso do Spiran-
za tem desacelerado o processo degenera-
tivo. “Ela estd bem, teve alguns ganhos de
movimentacado e continua estdvel. Nao
houve intercorréncias desde o uso do me-
dicamento”, garante.

Erica explica que o dinheiro da campa-
nha é voltado, exclusivamente, para o tra-
tamento da filha. “A esperanca € de que,
caso a Unido custeie todo o valor, o que ar-
recadamos fique para o tratamento. Ela vai
precisar de acompanhamento de cinco a
seis anos, entdo ela tem que estar bem as-
sistida”, ressalta. “Eu sou muito grata por
quem adotou essa causa. Tem pessoas
que ndo compreendem, que ndo enten-
dem anossa necessidade e acham que va-
mos usar a Marjorie para conseguir di-
nheiro. A nossa esperanca é uma qualida-
de de vida melhor para ela”, completa.

Judiciario

A familia buscou o Judicidrio para conse-
guir a medicacdo. Frica entrou com um pe-
dido na Justica Federal de Formosa (GO) pa-
ra o fornecimento do Zolgensma, mas foi
negado. Uma pericia médica foi feita em
Marjorie e ndo evidenciou a necessidade do
uso do remédio que poderia curar a meni-
na. Segundo a advogada responsével pelo
caso, Graziella Costa, 0o médico constatou
que, apesar das prescricoes médicas, nao ha
estudos suficientes que mostrem a necessi-
dade de a crianga receber a dose tinica. Em
2020, o Zolgsensma recebeu a aprovacdo e o
registro pela Agéncia Nacional de Vigilancia
Sanitdria (Anvisa).

De acordo com Graziella, a negativa do
juiz baseia-se em respostas técnicas com
fundamentos cientificos geradas pelo Nu-
cleo de Apoio Técnico do Poder Judicidrio
(NAT-Jus). Nesse caso, o colegiado médico
coloca o valor monetario acima da vida,
conforme explica a advogada. “A decisao do
juiz, que foi a primeira negada, é bem com-
plexa. N6s recorremos ao tribunal, mas ain-
da nao obtivemos um resultado”. A familia
aguarda resposta desde junho, e a previsao é
de que a decisdo saia nesta semana.

Afamilia chamou outro médico, especia-
lista na doenca, que confirmou a necessida-
de de Marjorie para o remédio. De acordo
com o neuropediatra Ciro Matsui Junior,
que acompanhou a pericia como assistente
técnico médico, a bebé esta dentro dos cri-
térios de indicacdo solicitados na bula do
Zolgensma. “Ela tem os sintomas, confir-
macao genética, menos de 2 anos. O peso
nao é um critério, mas sabemos que houve
um estudo, e ela também estd dentro da fai-
xa de peso”, garante.

Segundo o neuropediatra, a pericia foi
solicitada para auxiliar o juiz em sua deci-
sdo. Ele explicou que ndo hd comprovacao
médica de que o Zolgensma possui um efei-
to melhor do que o Spiranza, mas a dose
Unica pode facilitar o dia a dia da familia. “A
vantagem é o fato de ser dose tinica. Para o
caso da Marjorie, com certeza, seria uma
vantagem, ja que a familia de Marjorie lida
com dificuldades de transporte, por exem-
plo, além de ter uma tecnologia mais avan-
cada’, pontua.

Em nota, a Advocacia-Geral da Unido in-
formou que o juiz nao apreciou o pedido de
tutela de urgéncia. “Solicitou a participacao
da genitora do autor e da Academia Nacio-
nal de Cuidados Paliativos para se manifes-
tarem nos autos (amicus curiae). Além dis-
so, determinou a realiza¢io de pericia mé-
dica’, ressaltou. “Trata-se de medicamento
de alto custo, ndo incorporado ao SUS, que

Como ajudar?

Todas as informacées sobre a luta de Marjorie

estdo na pagina do Instagram administrada
pela familia, que rene milhares de
seguidores e apoiadores: @cureamarjorie.
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fornece o medicamento Nusinersena para tratar a
enfermidade, jd de uso pelo autor. A utilizagdo do
medicamento ndo foi aprovada no EMA (Euro-
pean Medicines Agency)”, completou.

das 22 internacoes, das quais 17 foram em pa-
cientes abaixo dos 14 anos.

Recentemente, outras duas criangas consegui-
ram uma liminar na Justica para a Unido comprar
0 Zolgensma. Gabriel Alves Montalvao, de 1 ano e
trés meses, foi uma delas. O bebé recebeu o medi-
camento hd 14 dias e apresenta bons resultados.
“Ele estd muito esperto. A parte respiratoria me-
lhorou, ele estd se movimentando. E nitida a evo-
lugdo. A gente acredita que a tendéncia é s6 me-
lhorar”, celebra Lionédia Alves Rodrigues Montal-
vao, 40, mae de Gabriel.

Em 19 de novembro de 2020, Kyara Lis, de 1 ano
e 11 meses, recebeu a “dose da vida”. Desde entao,
passou a desenvolver o sistema motor. “Ela tem fei-
to movimentos que ndo fazia antes. Estd engati-
nhando, levanta o braco com facilidade, agilidade,
e estd com a perninha mais firme”, com a mée,
Kayra Dantas De Carvalho Rocha, 40. Foram trés
meses de luta na Justica até a familia finalmente
poder comemorar. “Nosso maior sentimento é de
gratiddo, pela histéria dela ter tocado tantos cora-
coes que fizeram com que ela conseguisse essa vi-
téria. Por meio da campanha, ela conseguiu mais
de R$ 6 milhdes por meio de doagdes. O povo viu o
quanto uma doenca degenerativa é grave”, finaliza.

Vida melhor

Aluta para conseguir o medicamento na jus-
tica foi vivenciada por outras familias brasilien-
ses. De acordo com dados da Secretaria de Sau-
de, em 2020, no Distrito Federal, foram registra-
das 38 internacdes por Atrofia Muscular Espi-
nhal (AME), dos quais 22 sdo pacientes abaixo
dos 14 anos. Até maio de 2021, foram registra-

Diagnéstico em Triagem

Com a mudanca na Lei n® 4.190, de 6 de
agosto de 2008, todas as criancas nascidas
com atrofia muscular espinhal (AME) nos
hospitais e demais estabelecimentos de
atencao a sadde de gestantes da rede
publica de saiide do DF tém o direito ao
teste de triagem neonatal, na modalidade
ampliada. A alteracdo foi publicada no
Didrio Oficial do Distrito Federal (DODF)
na dltima quarta-feira.
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CIEE assina parceria com Sociedade
Brasileira de Teletrabalho

o = B & Aproveitar todo
o potencial e o
desenvolvimento
dos programas
de estdgio e
aprendizagem no
‘novo normal’. Este
é 0 objetivo de uma
parceria assinada
entre o CIEE e a Sociedade Brasileira de Teletrabalho (Sobratt).
“Buscamos ampliar nosso portfolio para os associados da
Sobratt. Levar informacoes, webinars e contetdos falando
do estdgio remoto e sua legalidade. Criaremos uma cartilha
conjunta entre CIEE e Sobratt com orientacoes e aspectos
legais desta atividade”, explicou o gerente Regional do CIEE em
Sao Paulo, Luiz Douglas de Souza. Para Luis Otavio Camargo
Pinto, responsavel pela Sobratt, o acordo significa um estimulo
para que as empresas associadas busquem no teletrabalho
oportunidades para inclusao dos jovens, colaborando para
o surgimento de novos modelos de trabalho. Assim, o intuito
também desmistificar antigos conceitos de gestao e introduzir
as melhores praticas no ambiente virtual para empresas e
instituicoes de ensino. Quer saber mais sobre a parceria?
Acesse o Portal CIEE — www.ciee.org.br.

Traga a sua vaga de
Estdgio ou Apendizagem
para o CIEE
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