DEBATE sobre doencas raras aponta gasto
publico com medicamento ineficaz

Critica a gastos puUblicos com a compra de Riluzol, um medicamento apontado como
ineficiente para Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), foi apenas uma das denuncias e reivindicacdes
apresentadas na Ultima terca-feira (27/02/24), na Assembleia Legislativa de Minas Gerais (ALMG), em
audiéncia publica que debateu a situacao de pacientes acometidos por algumas doencas raras.

A reuniao foi organizada pela Comissao de Direitos Humanos, atendendo solicitacao do
deputado Betao (PT), que homenageou duas entidades envolvidas na luta pelo direito a salude em
Minas: o Movimento Familia UAI de Hipersonia Idiopatica e Narcolepsia de Minas Gerais e o
Movimento em Defesa dos Direitos da Pessoa com Esclerose Lateral Amiotréfica (Movela). As duas
entidades receberam votos de congratulacdes pelo trabalho realizado.

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa, cronica, progressiva e
gue até o momento nao tem cura. J& a narcolepsia e a hipersonia idiopatica sao distlrbios do sono.
Nesses casos, ha sonoléncia excessiva durante o dia, mesmo quando a pessoa dormiu bem a noite.
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