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Infarmed junta associação de doentes e indústria  

em processo de avaliação de um medicamento 

 

O Infarmed reuniu-se esta semana com a Associação Portuguesa de Neuromusculares (APN) 
e com a empresa titular do medicamento Nusinersen, indicado para o tratamento da atrofia 
muscular espinhal 5q.  

Esta é uma iniciativa inédita, por envolver uma associação de doentes, representativa da 
doença em causa, num processo de avaliação de uma tecnologia de saúde (avaliação 
prévia), com o objetivo de estabelecer as melhores condições de aquisição e utilização pelas 
entidades hospitalares do Serviço Nacional de Saúde (SNS). 

Classificada como uma doença rara, a atrofia muscular espinhal é uma doença 
neuromuscular que causa atrofia e fraqueza muscular dos membros, tronco, músculos 
bulbares e respiratórios. As formas severas da doença causam, geralmente, a morte antes 
dos dois anos de vida, embora possam existir casos de sobrevivência até à adolescência ou 
a idade adulta, quando os sintomas têm início mais tardio. 

Baseando-se a prática clínica atual em tratamentos de suporte para os sintomas, 
nomeadamente fisioterapia e apoios físicos para a função muscular, assim como ventilação 
assistida, a Agência Europeia do Medicamento (EMA) referiu o Nusinersen como sendo o 
primeiro medicamento a ser aprovado para a atrofia muscular espinhal 5q. 

Constituindo-se como uma prioridade para o Infarmed, prevê-se que o medicamento 
Nusinersen esteja disponível para as entidades hospitalares do SNS no início do verão, 
garantindo a equidade no acesso a esta terapêutica, em tempo útil, ao mesmo tempo que 
se garantem mecanismos de monitorização e controlo de risco clínico. 
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