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Carta Aberta a Comunidade

Diante da decisao da Comissao Nacional de Incorporacao de Tecnologias no Sistema
Unico de Saude (Conitec), publicada na pauta da 94* Reuniao da Conitec ,
recomendando a néo incorporacdo do Spinraza (nusinersena) no Sistema Unico de
Saude (SUS) para atrofia muscular espinhal (AME) tipos 2 e 3, o Universo Coletivo
AME vem a publico se manifestar.

Apesar da recomendacéo final da Conitec, o processo que definira a incorporacdo ou
nao do medicamento ao SUS ainda nao esta encerrado. Neste momento, a decisao do
futuro de quase 500 vidas que estao hoje, desamparadas, esta nas maos do
Secretario de Ciéncia, Tecnologia e Insumos Estratégicos do Ministério da Saude
(SCTIE), Dr. Hélio Angotti, que tem a autonomia e a prerrogativa de acatar ou nao a
recomendacao da Conitec. Sabemos que a recomendacao final do 6rgao nao é
vinculante a decisao final do Secretario e contamos com a cleméncia e a sabedoria
dele para compreender o clamor de toda a comunidade de AME no Brasil,
representada por pacientes, familiares e amigos que convivem com essa doenca grave
e agressiva.

O Spinraza (nusinersena) é o primeiro tratamento modificador da doenca no Brasil
para tratar os tipos 2 e 3 da AME . A atrofia muscular espinhal € doenca rara
progressiva e incapacitante. Embora seja mais comum em bebés e criancas, a
condicao também pode ter inicio tardio e causar perdas graduais e cumulativas da
funcao motora. Quem tem a doenca pode deixar de andar ou mesmo de sentar de
forma independente - perdas extremamente significativas que podem afetar a
autonomia do individuo e impactar, fortemente, a sua qualidade de vida em um
momento de vida produtiva e de crescimento profissional.

Conforme previsto em lei e de acordo com o artigo 196 da Constituicao Federal, a
saude ¢ direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
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econdmicas que visem a reducao do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso
universal e igualitario as acoes e servicos para sua promocao, protecao e
recuperacao. Desde 2018, quando o primeiro pedido de incorporacao do
medicamento na rede publica de saude foi solicitado, esse direito a vida tem faltado a
esses pacientes.

Diante dos fatos expostos acima, e tendo em vista o compromisso publico e oficial do
proprio Ministério da Saude com essa populacdo de pacientes, a comunidade de AME
no Brasil, levando em consideracao a regulamentacao da Conitec, reforca a
relevancia e pertinéncia da convocacao e realizacao de audiéncia publica,
instrumento de participacdo democratico, que permitira um dialogo amplo e sera
benéfico para todos as partes.

Assim sendo, abaixo assinamos reiterando a importancia do tema e de se estabelecer
uma via de comunicacao aberta aos que mais sofrem com todas essas decisoes: os
pacientes de AME.

Sao Paulo, 12 de fevereiro de 2021.
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