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Assunto: Comparticipagdo do medicamento para a Atrofia Muscular Espinhal

Destinatario. Min. da Saude

Exmo. Senhor Presidente da Assembleia da Republica

A Atrofia Muscular Espinhal é, segundo a literatura consultada, uma doenca rara. Trata-se de
uma doenga neuromuscular especifica caracterizada pela degeneracao dos neurénios motores
medulares, condicionando atrofia e fraqueza muscular progressivas. E determinada pela
alteracéo do gene Survival Motor Neuron-1 (SMN1), localizado no braco longo do cromossoma
cinco. Existem vérios subtipos da doenca. A Atrofia Muscular Espinhal repercute-se a nivel de
varios 6rgaos e sistemas, envolvendo frequentemente os sistemas respiratorio, osteoarticular e
gastrintestinal.

No que ao tratamento diz respeito e, especialmente ao medicamentoso o Grupo Parlamentar foi
informado da existéncia de um medicamento, com 0 nome comercial de Spinraza, mas que
aguarda avaliagé@o por parte do INFARMED para comparticipagao.

Pese embora estar ainda em avaliagéo, tivemos conhecimento que h& hospitais do Servigo
Nacional de Saude que estdo a administra-lo, sendo que o fazem preferencialmente a doentes
com o Tipo |. Contudo, segundo as informac¢des que nos foram transmitidas ha hospitais do
norte e centro do pais que ja administraram a doentes com o Tipo |l mediante aprovacao e
autorizagdo por parte da comissé@o de farmécia e terapéutica dos respetivos hospitais.

Ora, atendendo a este historico, os pais de criancas com atrofia muscular tipo Il e seguidas em
hospitais do SNS da regido de Lisboa e Vale do Tejo pretendem que seja administrado aos seus
filhos o tratamento com o referido medicamento, mas tal pretensdo ndo tem sido acolhida
apesar de os doentes terem indicacao clinica e que poderiam dela beneficiar.

Assim, ao abrigo da alinea d) do artigo 156° da Constituicdo e nos termos e para os efeitos do

229° do Regimento da Assembleia da Republica, solicitamos ao Ministério da Saude, os

seguintes esclarecimentos:

1. Tem o Governo conhecimento da administracdo em diversos hospitais do Servigo Nacional
de Saude do medicamento destinado a doentes com Atrofia Muscular Espinhal?

2. Confirma o Governo que ha registo da administragdo do medicamento a doentes com tipo Il



em hospitais do SNS? Em caso afirmativo sera possivel generalizar essa administracao a
doentes do tipo Il e que tém indicagéo clinica para tal?
3. Confirma o Governo que o medicamento acima descrito esta a ser avaliado pela Autoridade

Nacional do Medicamento — INFARMED? Qual a perspetiva da sua comparticipacéo pelo
Estado?

Palacio de Sao Bento, 11 de fevereiro de 2018

Deputado(a)s

CARLA CRUZ(PCP)
PAULA SANTOS(PCP)
JOAO RAMOS(PCP)

Nos termos do Despacho n.° 1/XIII, de 29 de outubro de 2015, do Presidente da Assembleia da Republica, publicado no DAR, Il S-E, n.° 1, de 30 de outubro

de 2015, a competéncia para dar seguimento aos requerimentos e perguntas dos Deputados, ao abrigo do artigo 4.° do RAR, esta delegada nos Vice-
Presidentes da Assembleia da Republica.
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