REQUERIMENTO DE INFORMACAO N° , DE 2019
(Da Sra. Deputada REJANE DIAS)

Requer  que sejam solicitadas
informacdes ao Ministro da Saude sobre a
disponibilizacao do medicamento
Nusinersena (Spinraza) na relagcdo nacional
de medicamentos essenciais (Rename) para
pessoas com Atrofia Muscular Espinhal
(AME).

Senhor Presidente,

Requeiro a V. Ex2, com base no art. 50 da Constituicdo
Federal, e na forma dos arts. 115 e 116 do Regimento Interno que, ouvida a
Mesa, sejam solicitadas informacdes ao Sr. Ministro da Saude, no sentido de
esclarecer esta Casa quanto a Portaria de incorporagcdo do medicamento
nusinersena — SPINRAZA na Relacdo Nacional de Medicamentos Essenciais
do Sistema Unico de Salde. O remédio passarda a ser distribuido
gratuitamente, para pacientes com amiotrofia muscular espinhal — AME,

abordando mais especificamente, as seguintes questdes:

e Quantas doses do medicamento serdo disponibilizadas

para o Brasil e, particularmente, para o Estado do Piaui?

e Qual motivo técnico pelo qual pacientes com
traqueostomia n&o foram incluidos na incorporagéo do

medicamento?

e Quais medidas estao sendo utilizadas para incluir esses

pacientes?



e Qual a estimativa de pacientes com AME,
tragueostomizados, no Brasil e, em particular, no Estado

do Piaui?

e Ha outros recortes de pacientes com AME gque também

nao foram incluidos na Portaria?

¢ Que medidas estédo sendo utilizadas para evitar filas nas

unidades de saude que irdo proceder com a medicacdo?

JUSTIFICACAO

A atrofia muscular espinhal (AME) € uma doenca
neuromuscular caracterizada por degeneracdo e perda de neurdnios motores
da medula espinhal e do tronco cerebral, resultando em fraqueza muscular
progressiva e atrofia. A doenca € classificada em trés grupos com base na

idade de inicio e curso clinico.

O remédio indicado para atrofia muscular espinhal (AME) tem
um tratamento que custa R$ 1,3 milhdo por paciente ao ano. Portanto, sdo

medicamentos de alto custo para um paciente com menor poder aquisitivo.

O Ministério da Saude deu inicio ao processo de compra do
spinraza para atender 13 acfes judiciais em dezembro de 2017. A época, 0
preco do medicamento oferecido ao Ministério da Salude para o tratamento da
AME era de R$ 420 mil por ampola. Com a regularizacdo, a expectativa era de

chegar a R$ 209 mil por ampola.

Pelo menos 13 milhdes de brasileiros tém doencas raras, como
a AME. Desde 2014, quando o Pais adotou a Politica Nacional de Atencao
Integral as Pessoas com Doencas Raras, 22 medicamentos para doencas

raras foram incorporados ao SUS.



Considerando a importancia destas questdes, pedimos a este
Ministério que as esclareca assim que possivel, permitindo a esta Casa ficar a

par das informacdes corretas, a fim de atuar pela saude de nossa populacao.

Sala das Sessbes, em de de 2019.

Deputada REJANE DIAS



