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MOÇÃO Nº 139, DE 2020
Considerando que:
- Estarrecidos, tomamos conhecimento da existência de um medicamento cujo preço de uma dose custa estratosféricos R$ 8,78 milhões (oito milhões setecentos e oitenta mil reais). É o medicamento mais caro do mundo!!!

- O medicamento denominado ZOLGENSMA, criado pela empresa AveXis, da Novartis, usa terapia gênica para combater a atrofia muscular espinhal (AME) em crianças, uma doença genética rara que leva à morte nos primeiros anos de vida, causando uma degeneração nos neurônios e paralisia progressiva. Cerca de 90% dos pacientes com o problema morrem aos 2 anos de idade. https://panoramafarmaceutico.com.br/2020/06/18/conheca-o-remedio-mais-caro-do-mundo-uma-dose-custa-r-878-milhoes/
- Esta degeneração dos neurônios acarreta em fraqueza muscular progressiva, prejudicando sobremaneira os movimentos voluntários mais simples como andar, sentar, sustentar a cabeça e deglutir.

-Estima-se que ocorrem 300 novos casos por ano no Brasil. A estimativa é de que o país tenha hoje 3.800 pessoas com a enfermidade. https://oglobo.globo.com/sociedade/saude/saiba-mais-sobre-atrofia-muscular-espinhal-

-Em que pese o elevado investimento em pesquisa feito por laboratórios...em que pesem os benefícios para a humanidade que tais pesquisas de medicamentos em potencial podem trazer....

-a questão que salta aos olhos é o preço exorbitante, proibitivo deste medicamento, que inviabiliza a sua aquisição para o tratamento daquelas crianças que dele irão necessitar.

-Com este valor de quase 9 milhões de reais por dose do ZOLGENSMA, ao invés de se tratar das crianças que dele precisam, é a indústria que o produz que irá se beneficiar.
-Este é o dilema que está colocado: tratamos das crianças ou da indústria?

-Portanto, urgente se faz que cada nível de governo faça sua parte com a finalidade de viabilizar o acesso a este medicamento que tem se mostrado eficaz no tratamento da atrofia muscular espinhal -AME.
-Tanto é assim que em 24/5/2019 ele foi aprovado pelo órgão responsável nos Estados Unidos da América (Food and Drug Administration-FDA) e que brevemente ele será registrado aqui no Brasil pela ANVISA- Agência Nacional de Vigilância Sanitária.

-Recentemente, apresentei uma Indicação ao Senhor Governador para que iniciasse gestões visando a ISENÇÃO do ICMS sobre o medicamento de altíssimo custo ZOLGENSMA, eficaz no tratamento da Atrofia Muscular Espinhal (AME) que afeta milhares de crianças.
-Porém a medida mais eficaz para se prevenir ou identificar precocemente a Atrofia Muscular Espinhal (AME), seria através do Teste do Pezinho.

- “O Teste do pezinho é um dos exames mais importantes para identificar quaisquer anormalidades e prevenir uma série de doenças no recém-nascido.
- Com apenas algumas gotas de sangue colhidas do calcanhar do recém-nascido, o teste oferecido gratuitamente na rede pública permite diagnosticar precocemente seis doenças, entre metabólicas, congênitas e infecciosas.
- Os bebês são submetidos a uma bateria de exames logo que nascem, com o intuito de identificar quaisquer anormalidades e prevenir uma série de doenças. A triagem neonatal, mais conhecida como “teste do pezinho”, é um dos exames mais importantes na hora de detectar irregularidades na saúde da criança.”. https://drauziovarella.uol.com.br/pediatria/veja-as-doencas-identificadas-pelo-teste-do-pezinho/
“Quanto maior a rapidez na identificação e início do tratamento das doenças, maior a possibilidade de evitar sequelas nas crianças, como a deficiência mental, microcefalia, convulsões, comportamento autista, fibrosamento do pulmão, crises epilépticas, entre outras complicações. ‘É de vital importância que o diagnóstico seja realizado o mais precocemente possível e assim se possa iniciar o tratamento antes do aparecimento dos sintomas. Todas as doenças investigadas, se diagnosticadas e tratadas em tempo oportuno, podem evitar quadros clínicos graves, como o atraso do desenvolvimento neuropsicomotor e até o óbito’, reforça o Coordenador Geral de Sangue e Hemoderivados, do Ministério da Saúde, Flávio Vormittag.” https://www.saude.gov.br/noticias/agencia-saude/45503-ministerio-da-saude-reforca-a-importancia-do-teste-do-pezinho-entre-o-3-e-5-dia-de-vida

- E neste sentido é que devemos louvar toda iniciativa visando instituir a Atrofia Muscular Espinhal - AME entre as doenças que podem ser detectadas através do teste do Pezinho. Daí que, com satisfação, tomamos conhecimento recentemente da iniciativa da Ministra da Mulher, Família e Direitos Humanos, Damares Silva, que em reunião com o Ministro Marcos Pontes, da Ciência e Tecnologia, além de técnicos e Secretários do Ministério da Saúde, deram início à gestões visando a inclusão da AME no exame de rastreamento neonatal.
-Com tais considerações e estando evidenciados a relevância e o interesse público de que a matéria se reveste, é que:
A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SÃO PAULO com fundamento no artigo 154 do regimento interno consolidado, manifesta o seu APLAUSO à iniciativa de inclusão da Atrofia Muscular Espinhal-AME entre as doenças passíveis de detecção no Teste do Pezinho. Que do deliberado seja dada ciência aos Ministérios da Mulher, Família e Direitos Humanos; da Ciência e Tecnologia; e da Saúde, bem como ao Instituto Nacional da Atrofia Muscular Espinhal (INAME), associação, sem fins lucrativos, de pacientes portadores de atrofia muscular espinhal (AME) http://www.iname.org.br/ 11- 979827636. contatoiname@gmail.com
Sala das Sessões, em 13/8/2020.

a) Carlos Cezar
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