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Colunista
Junji Abe

MPS

(Mucopolissacaridose)

Tratamento de
doengas raras

ada menos que 13 milhdes de bra-
sileiros sofrem com alguma doen-
¢a rara. Destes, a macica maioria
néo dispoe de recursos financeiros
para bancar os dispendiosos procedimentos
médicos e remédios. Uma luz se acendeu no
fim do ténel para portadores de uma delas,
a MPS (mucopolissacaridose), enfermidade
metabélica hereditdria, devastadora e pro-
gressiva.
A Camara dos Deputados retomou a and-
lise do projeto (2747/2011) que apresentei.
A proposta obriga o SUS (Sistema Unico
de Satde) a distribuir, gratuitamente, me-
dicamentos necessdrios para tratar a muco-
polissacaridose e seus sintomas. Havia sido
arquivada em 31 de janeiro tltimo, data final
do meu mandato na Casa. Porém, foi desar-
quivada a pedido do deputado Felipe Bor-
nier (PSD-R]). A matéria jd recebeu parecer
favordvel na Comissio de Seguridade Social
¢ Familia, a primeira de trés pelas quais terd
de passar. Se também tiver o sinal verde das
demais, serd aprovada e seguird direto para
o0 Senado.
O tratamento da MPS acarreta custos de
mais de R$ 1,5 milhdo por ano. Tive contato
com o problema por meio da Regina Pros-
pero, presidente da Abramps (Alianga Brasil
de Mucopolissacaridose). Ela tem uma his-
téria de luta contra a doenca que lhe tirou
um filho de 6 anos e maltrata o outro, Luis
Eduardo Préspero, o Dudu, de 24. Apesar da
deficiéncia visual e do sofrimento, Dudu tra-
balha na drea juridica e concluiu a faculdade
de Direito. £ um dos cerca de 650 portadores
de MPS, diagnosticados no Pais.
A Unido se mostra muito distante do drama
dos portadores de MPS. A auséncia da medi-
caglo gratuita para tratar a moléstia obriga
0s pacientes a recorrerem a Justica. Quando
o tratamento ¢ exigido por meios judiciais
sdo as prefeituras que assumem os custos.
A vigéncia da legislagio proposta obrigard
o governo federal a prestar atendimento aos
portadores de MPS. O Ministério da Satude
tem obrigacio de garantir aos cidadaos o di-
reito constitucional de acesso aos remédios.
Como parte da sociedade, é nosso papel in-
tensificar a vigilncia e as cobrangas.
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