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SENADO FEDERAL
Gabinete do Sen. Romario (PODEMOS-RJ)

REQUERIMENTO N° , DE 2018

Com fundamento no disposto no art. 93, inciso I, do Regimento Interno do
Senado Federal c/c com o art. 58, inciso II da Constituicdo Federal,
requeremos a realizacdo de Audiéncia Publica na Comissdo de Direitos
Humanos - CDH sobre o tema “Medicamento SPINRAZA_: o direito a vida
na mdo dos tribunais’.

Os nomes para compor a mesa de exposi¢do serdo encaminhados

posteriormente.
JUSTIFICATIVA

O Spinraza ¢ um medicamento usado para tratar a Atrofia Muscular
Espinhal e foi aprovado pela ANVISA para todos os tipos da doencga, sem
restricdo evidenciada em bula, seja para o tipo da doenga ou idade do
paciente.

No entanto, obtivemos informag¢des que o Ministério da Saude
restringe a distribuicdo deste medicamento apenas para criangas até 07
(sete) meses, alegando que estes foram os Unicos que participaram dos
ensaios clinicos, o que contrapde evidencias demonstradas pelos pais de
pacientes, pelas as Associagdes que lutam pela causa, bem como, pela
propria farmacéutica que responde pela producao do medicamento.

Diante disso, existem pacientes morrendo sem receber o

medicamento, ou quando conseguem receber, por meio da acdo judicial, ja
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o recebem em uma fase critica e adiantada da doenca, muitas vezes, tarde
demais.

Assim, proponho esta audiéncia publica que reunira, médicos, juizes,
pais, laboratorio fabricante, presidente dos planos de saude, representantes
do Ministério da Saude e outros, para discutir sobre o direito a vida e, pego

apoio a esta Presidéncia e meus pares, para aprovacao desta.

Sala da Comissao, em

Senador ROMARIO

PODEMOS/RJ
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