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MOGAO N° 12017. 29/2017

Considerando que a patologia denominada Atrofia Muscular Espinhal (AME)
afeta aproximadamente 01 em 10.000 nascimentos, condenadas(os) sumariamente

a morte.

Considerando que segundo pesquisas feitas por medicos especializados em
neurologia, trata-se de doenga crdnica, degenerativa, de origem genética, para a
qual lamentavelmente, até poucos meses nao se conhecia, ao redor do mundo,

tratamento comprovadamente eficaz.

Considerando que a doenga, inexoravelmente, avanga até o obito, quase
sempre causada por complicagdes respiratorias, muito comuns em pacientes com
esse gquadro, que apesar de estarem acamados e completamente impossibilitados

de movimento, possuem 0s seus intelectos plenamente preservados.

Considerando que se nenhuma atitude for tomada estaremos condenados a
um imenso sofrimento, e o pior, estaremos condenando a morte uma parte dos
portadores dessa doenga cruel, tendo em vista inclusive o alto custo de mercado do
medicamento, que hoje esta em 125.000 ddlares por dose, prova disso € que
apenas no presente ano de 2017, até o més de setembro, aproximadamente 30

portadores vieram a o6bito no Brasil, em sua grande maioria bebés e criancgas.

Considerando que em 23/12/2016, os portadores desta patologia receberam
uma esperanga que poderia mudar a sentenga condenatdria de morte: as agéncias
regulatorias, primeiramente a Americana, FDA - Food and Drug Administration, e
posteriormente a Européia, EMA — European Medicines Agency, aprovaram o
primeiro tratamento comprovado cientificamente para ga..AME U “S‘PINQAZA ou
NUSINERSENA.
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Considerando que o Laboratério farmacéutico desenvolvedor do tratamento,
denominado BIOGEN obteve a aprovacao deste medicamento no Brasil no més de
agosto de 2017, sendo registrado em tempo recorde pela ANVISA (AGENCIA
NACIONAL DE VIGILANCIA SANITARIA) a qual entendeu a urgéncia e necessidade
dos pacientes, tendo em vista que a cada dia € um novo desafio em beneficio da

vida para ser superado.

Requeremos, nos termos do art. 228 e seguintes do Regimento Interno desta
Casa, a aprovagdo da presente MOGAO de REPUDIO, pois ndo ha sequer
previsdo de incorporagio da tecnologia ao Sistema Unico de Saude (SUS), etapa
de suma importincia dado o valor praticado em mercado, j& mencionado
anteriormente, queremos repudiar a ndo inclusdo desse medicamento ao SUS,
como tratamento a doencas raras, queremos fazer mais uma vez um apelo ao
Exmo. Sr. Ministro da Saude Sr. Ricardo Barros para que d€ atengdo prioritaria
e urgente visando a incorporagao do medicamento
(SPINRAZA/NUSINERSENA) para todos os portadores de Atrofia Muscular
vEspinhal — AME no Brasil através da Comissdo Nacional de Incorporagido de

Tecnologias no SUS (CONITEC).

187177.

Solicito que seja dada ciéncia da decisdo dessa casa, através de

oficio com cdpia da presente a autoridade designada..

Sao Paulo, 25 de outubro de 2017.
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Vereador
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