Lobos, 28 de Noviembre de 2017.-
Al señor Intendente Municipal

Ing. Jorge O. Etcheverry
S                    /                      D
Ref.: Expte. Nº 96/2017 del H.C.D..-

De nuestra mayor consideración:


Tenemos el agrado de dirigirnos a Ud. a fin de poner a vuestro conocimiento que este H.C.D. en Sesión Ordinaria realizada el día de la fecha, ha sancionado por unanimidad la Resolución Nº 521, cuyo texto se transcribe a continuación:

“VISTO:
Que tiene como finalidad ADHERIR al comunicado  realizado  por  la  Asociación  Civil  sin  fines  de lucro “Familias AME (Atrofia Muscular Espinal) Argentina”, mediante el cual solicitan al Ministerio de Salud, a la Superintendencia de Servicios de Salud, a la comunidad Médica, Obras Sociales y laboratorio, un plan de trabajo a fin de que niños, adolescentes y adultos con Atrofia Muscular Espinal, puedan acceder al tratamiento de SPINRAZA; y
CONSIDERANDO: 
AME (Atrofia Muscular Espinal) es una enfermedad genética neuronal, caracterizada por la pérdida de músculo esquelético causada por la progresiva degeneración de las células del asta anterior de la médula espinal, esto causa debilidad y atrofia de los músculos voluntarios encargados de funciones tales como gatear, caminar, control del cuello y deglución. La debilidad ocurre más a menudo en las piernas que en los brazos. En consecuencia, el afectado no puede caminar, en muchos casos ni siquiera sentarse y, de acuerdo a su tipología, acarrea serios problemas respiratorios.-


Existen distintos tipos de Atrofia Medular Espinal, según su gravedad va del Tipo 1 al Tipo 4.-


Uno de cada 6.000 bebés nace con AME, una de cada 40 personas es portadora de los genes defectuosos. El 50% de los niños afectados muere antes de llegar a los 2 años. Esto la transforma en la principal causa de mortalidad infantil a nivel mundial. No distingue raza ni sexo, etnia ni religión, es una enfermedad HUMANA.-


Familias AME Argentina, es una organización sin fines de lucro que fue constituida con personería jurídica el 15 de mayo del 2004. Agrupa a familias y pacientes afectados con Atrofia Medular Espinal. Su misión principal se concentra en contener, orientar e informar a las familias, terapistas y médicos, el correcto manejo de AME, brindando siempre información actualizada respecto del desarrollo de nuevas terapias.-


Hoy en día existen más de 350 personas en el país que padecen esta enfermedad.-


SPINRAZA, es el primer y único tratamiento que permite para el devastador  deterioro neuromuscular, el cual fue probado sin restricciones por agencias gubernamentales de salud de Estados Unidos, Unión Europea, Canadá, Japón Australia y Brasil, esto quiere decir que puede tratarse en todos los niños, adolescentes y adultos con los tipos 1,2,3. Se trata de 4 dosis, que se suministran en los primeros 2 meses, y luego una dosis cada 4 meses de por vida.-


En nuestro país en enero de 2017, la Administración Nacional de Medicamentos y Tecnología Médica (ANMAT) aprobó el ingreso al país bajo el sistema RAEM la importación del mismo. El costo es altísimo siendo imposible su acceso de forma directa por sus familias.-


Con respecto a las Obras Sociales casi la totalidad de los pedidos de tratamiento han ido a instancias judiciales, y aún con la medida cautelar del juez, NO SE PAGAN.-


El pedido concreto desde FAME ARGENTIMA, es que el Ministerio de Salud, la Superintendencia de Servicios de Salud, la Comunidad Médica, Obras Sociales y laboratorio, realicen un plan de trabajo a fin de que niños, adolescentes y adultos con Atrofia Medular Espinal, puedan acceder al tratamiento de SPINRAZA.-


El pasado 3 de octubre los afectados y sus familiares, participaron de una movilización pacífica frente al Ministerio de Salud de la Nación, para pedir la aprobación y cobertura de este medicamento.-


El día 11 de octubre la Comisión de FAME, ha mantenido una reunión convocada por el Dr. Raúl Alejandro Ramos, Secretario de Políticas, Regulación e Instituciones, perteneciente al Ministerio de Salud, a la cual asistieron: la Dra. Perandones (Médica especialista en genética médica) y la abogada Dra. León, asesora legal.-


En dicha reunión se reconoció a la Asociación, por el trabajo que viene realizando desde hace años en capacitación, difusión, soporte y contención de los afectados por esta enfermedad y a sus familias. Se transmitió que desde el Ministerio de Salud de la Nación entienden la problemática que atraviesan  y están tomando el tema con el compromiso y celeridad que la situación de los afectados y su pronóstico de vida requieren.-


Se informó que desde el mes de junio ha puesto en agenda con carácter prioritario el tema, manteniendo reuniones con los distintos sectores que intervienen en los diferentes procesos, necesarios para poder avanzar en la solución (ANMAT, Garraham, Ministerio de Desarrollo Social, Superintendencia de Servicios de Salud, entre otros). En ese orden de ideas, se informó que se está trabajando para poder dar acceso a los pacientes que se encuentren en condiciones de recibir la medicación, a través de los subsectores de la salud (sector público, privado y de seguridad social). A su vez tomaron el compromiso de trabajar, en las líneas que se plantean en el petitorio y de mantener reuniones periódicas a fin de informarlos de los avances alcanzados, como también contar con la experiencia y con el arduo trabajo que vienen desarrollando desde FAME, para realizar las acciones que beneficien a los pacientes y familias que representan.- 
Por ello, EL HONORABLE CONCEJO DELIBERANTE DE LOBOS, sanciona por UNANIMIDAD la siguiente:

R E S O L U C I O N   N º  5 2 1  
ARTÍCULO 1º: ADHIÉRASE, al comunicado de “Familias AME (Atrofia Muscular Espinal) Argentina”, mediante el cual solicitan al Ministerio de salud, a la Superintendencia de Servicios de Salud, a la comunidad médica, Obras Sociales y laboratorio, un plan de trabajo a fin de que niños, adolescentes y adultos con Atrofia Muscular Espinal, puedan acceder al tratamiento de SPINRAZA.-
ARTÍCULO 2º: REMÍTASE copia de la presente declaración al D.E.M. de la ciudad de Lobos y a la Asociación Civil sin fines de lucro “Familias AME (Atrofia Muscular Espinal) Argentina”, al Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos Aires y al Ministerio de Salud de la Nación.-

ARTÍCULO 3º: De forma.-”
DADA EN LA SALA DE SESIONES DEL HONORABLE CONCEJO DELIBERANTE DE LOBOS A LOS VEINTIOCHO DIAS DEL MES DE NOVIEMBRE DEL AÑO DOS MIL DIECISIETE.--------------------------------------------------------------------------------------------------------------
FIRMADO: CARLOS DANIEL ZABALO  – Presidente del H.C.D.-
--------------- CARLOS ALBERTO LEIVA – Secretario.-----------------
                                                  
Con tal motivo, saludamos a Ud. muy atte.-
