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Estado deve for necer medicamento para criancas com doencarara

O estado de Sé&o Paulo foi condenado afornecer para 12 criangas e adolescentes o bitartrato de
cisteamine — medicamento usado no tratamento da cistinose nefropética, uma doenca rara que atinge
um em cada 100 mil pessoas. Ela atacarins, tireoide, pancreas, corneas e sistema nervoso. A decisdo é
da 52 Vara da Fazenda Publica de S&o Paulo.

Segundo laudo do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da USP, onde os jovens séo
atendidos e que receitou o bitartrato de cisteamine, trata-se de "doenca grave, sistémica e progressiva,
caracterizada pela formacdo de cristais de cistina nas células de vérios 6rgaos, e que, sem tratamento,
evolui com disfuncéo progressiva dos mesmos'.

O bitartrato de cisteamine € o Unico medicamento disponivel para o tratamento da cistinose nefropética,
embora ndo possua registro na Agénciade Vigilancia Sanitaria. Segundo a Defensora Publica Renata
Flores Tibyrica, autora da acéo, "nos Estados Unidos o medicamento € aceito pela Food and Drugs
Administration (FDA) e usado, sem restri¢des, desde 1994, sendo, conforme artigos médicos cientificos
recentes e em revistas de renome, o que torna a cistinose hoje uma doenca, apesar de incuravel,
totalmente tratavel".

Renata ressalta ainda, que o valor total da causa de R$ 115,2 mil equivale ao custo anua do
medicamento para cada uma das criancas e adol escentes beneficiados — cerca de R$ 9,6 mil por pessoa.
"O valor € muito baixo para o Estado em comparagdo com os beneficios para a vida destes pacientes.
Além disso, sem o0 medicamento, as criangas e adolescentes terdo que fazer transplante renal ainda muito
jovens, que, além de ser mais oneroso para o erario, € um procedimento mais agressivo para 0s paci entes
e ndo soluciona totalmente a questdo. Com o medicamento é possivel retardar os efeitos da doenca e
aumentar a expectativa de vida adiando a necessidade de hemodidlise e transplante”, disse a defensora.

A decisdo liminar foi obtida nesta terca-feira (29/1). Cabe recurso. Com informagoes da Assessoria de
Imprensa da Defensoria Publica de Sdo Paulo.
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