


A Unidos nasceu para lutar por 

estes guerreiros e todos os outros!



Para combater a MORTE, é preciso 

buscar tratamento!

Pois nos últimos 7 dias 4 crianças 

perderam a luta contra a AME!



E no dia 23 de dezembro de 2016 

a história da doença começou a 

mudar!



Direito a saúde e a vida!

 Art. 196, a Constituição Federal de 
1988 reconhece a saúde como direito
de todos e dever do Estado, garantido 
mediante políticas sociais e econômicas 
que visem a redução do risco de doença 
e de outros agravos.

 Antes de proteger qualquer outro direito 
é dever do Estado se preocupar com 
aquele que é o mais importante: o direito 
à vida humana, que sem este, todos os 
demais ficam sem fundamento.



Segundo o Ministério da Saúde
pacientes com traqueostomia, escoliose e com mais de 7 

meses de idade não podem receber o Spinraza, será?

Spinraza, único tratamento 

medicamentoso para  AME 

disponível no Mundo atualmente! 

Único meio de acesso no 

momento

Via Judicial



Spinraza tem restrições alegadas em 

Bula? 



Willian AME tipo 1 iniciou o 

tratamento com mais de 5 

anos de idade.



Os irmãos Green com 19 e 24 anos e 

com traqueostomia são uma realidade e 

recebem o tratamento!



António 22 anos e com 

traqueostomia recebe 

Spinraza na Espanha!



Julie Jones 44 anos de idade,  AME tipo 

2, com traqueostomia e escoliose, 

recebe Spinraza e não é uma miragem!



Escoliose é impedimento para receber 

Spinraza? É notório a escoliose acentuada 

de Christiane,  AME tipo 2, a mesma faz o 

tratamento com o medicamento.



Scott Canfield 49 anos de 

idade!

Portador de Atrofia 

Muscular 

Espinhal(AME)do tipo 3 

contradizendo o que o 

Ministério da Saúde

afirma não ter estudos 

para este tipo da 

doença. 



Cameron  4 anos de idade e AME 

tipo 1, é a prova viva da eficácia 

do tratamento a longo prazo



Ren 7 anos de idade,  AME tipo 

2 iniciou o tratamento com 2 

anos e 6 meses



Gianlucca 6 anos de idade, 

5 meses de tratamento



Doutora Ana Lúcia Langer

Pediatra especialista em 

doenças neuromusculares há 25 

anos



Conitec e  Ministério da Saúde, 

está em suas mãos resolver a 

situação das ações judiciais 

incorporando o medicamento para 

todos como diz a BULA aprovada 

pela ANVISA e como acompanhamos 

fora do Brasil, na qual reduzirá os 

valores do mesmo e salvando vidas, 

fazendo História com os portadores 

da doença.
www.facebook/spinrazainformationforspinalmuscularatrophy(S

MA)

http://portal.anvisa.gov.br

https://www.cshl.edu/        www.curesma.org

www.facebook.com/spinrazaaevoluçãodepacientesbrasileiros



Assim como é na Itália 

e deveria ser no Brasil, 

onde o Governo 

fornece o tratamento 

para os portadores de 

todos os tipos de AME 

de todas as idades, 

como acontece com 

Mariano Mussi,  AME 

tipo 3,  com 35 anos de 

idade.



“A MAIOR REDE SOCIAL DE AME DO MUNDO”


