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REQUERIMENTO DE INFORMAÇÃO
 

Consoante o artigo 20, inciso XVI da Constituição Estadual, combinado com os artigos 133, inciso III e
166, ambos da XIV Consolidação do Regimento Interno, REQUEIRO SEJA OFICIADO AO SENHOR
SECRETÁRIO DE ESTADO DA SAÚDE DE SÃO PAULO a fim de que preste as seguintes informações:
 

Esta Secretaria possui em seus estoques o medicamento SPINRAZA, utilizado para pacientes com

Atrofia Muscular Espinhal-AME?

Atualmente, qual a demanda de pacientes nesta Secretaria  por este medicamento?

Há possibilidade do imediato fornecimento do medicamento SPINRAZA para a pequenina Beatriz

Elloa da Silva Santos, de pouco mais de 3 meses, que foi diagnosticada com esta patologia e está

internada no Hospital das Clínicas de Ribeirão Preto (RG HCFMRP-USP 1707090B)?
JUSTIFICATIVA

 
Recentemente,  no  exercício  do  mandato  parlamentar  que  me  foi  honrosamente  concedido  pela
população,  recebi esta demanda para interceder em favor da pequenina Beatriz Elloa da Silva Santos, de
pouco mais de 3 meses, que foi diagnosticada com Atrofia Medular Espinhal-AME e está internada no
Hospital das Clínica de Ribeirão Preto.
 
Ela está necessitando do medicamento Spinraza que lhe foi prescrito, mas que não está disponível
naquela unidade de saúde.
 
O que é o Spinraza e para que é utilizado? O Spinraza é um medicamento utilizado no tratamento da
atrofia muscular espinhal (spinal muscular atrophy - SMA) 5q, uma doença genética que causa fraqueza e
atrofia  dos  músculos,  incluindo  dos  músculos  pulmonares.  Spinraza,  INN-nusinersen  -  European
Medicines  Agency  https://www.ema.europa.eu/en/documents/overview/spinraza-epar-summary-
public_pt.pdf
 
Diante da relevância e urgência do caso, registramos a nossa expectativa de que esta questão possa ser
brevemente resolvida  por esta Secretaria, de modo a oferecer o acesso ao medicamento Spinraza que é
de vital importância para a pequenina bebê Beatriz Elloa da Silva Santos.
 
 
 
Sala das Sessões, em
 
 
 
Deputado Carlos Cezar
 
 
 
 

Carlos Cezar
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