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SENADO FEDERAL
Gabinete do Senador CASSIO CUNHA LIMA

REQUERIMENTO N° /2017

Solicita informagdes ao Sr. Ministro
de Estado da Saude sobre a escassez
de medicamentos para pacientes com
Doencgas Raras.

Senhor Presidente,

Com fundamento no art. 50, § 2°, da Constituicio Federal,
combinado com o art. 216, inciso I, do Regimento Interno, requeiro que, ouvida a
Mesa desta Casa, sejam solicitadas as seguintes informacGes ao Sr. Ministro da
Saude, para esclarecimentos sobre os a falta e atraso de medicacOes para pacientes

com Doencas Raras:

1. Conforme vinculado na Imprensa Nacional, pacientes com Doencas Raras
afirmam que a distribuicdo dos remédios, feita pelo Ministério da Saude, esta
atrasada ha aproximadamente 6 meses, afetando a saide e causando uma série de
transtornos, como internacoes e 6bitos. Listo abaixo algumas das medicacdes:
MPS T - Aldurazyme, MPS II — Elaprase, MPS IV — Vimizin, MPS VI —
Naglazyme, FABRY - Fabrazyme ou Replagal , ANGIOEDEMA HEREDITARIO
- Firazyr ou Berinert , HPN — Soliris, SHUA — Soliris, Doenca de POMPE -
Miozyme.

Qual o motivo do real atraso? Ha estoque dessas medicacGes? Qual o nimero de
pacientes com doencas raras e ultrarraras que foram obrigados a interromper seus

tratamentos em virtude da falta de medicamentos?
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2. Zelando pelo principio da transparéncia e evocando a Constituicao Federal
artigo 196, sadde é direito de todos e dever do Estado. Por que o Ministério da
Saude vem descumprindo ordens judiciais? E por quais razdes esses
medicamentos ainda ndo foram incorporados? Uma vez que, todos estes
medicamentos listados acima tém registro na ANVISA mas ndao foram
incorporados nos PCDTs (protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas). Quais
medidas vém sendo tomadas para que o problema da interrup¢ao de tratamentos

seja regularizada o mais breve possivel?

JUSTIFICATIVA

No dia 10 de outubro de 2017, foi publicada uma reportagem no
jornal “O Estado de S. Paulo” em que diz que Ministério da Satde atrasa

distribui¢do de remédio e pacientes sdo internados.

Segundo reportagem do renomado jornal, pacientes que
ingressaram na Justica para receber o medicamento de alto custo
Eculizumabe, conhecido pelo nome comercial Soliris para tratamento de
SHUa, afirmam que a distribuicdo do remédio, feita pelo Ministério da
Satde, estda atrasada ha um meés, afetando a sadde deles e causando até

internacgoes.

Muitos desses pacientes se encontram na UTI em estado grave,
outros pacientes recém transplantados com sério risco de perder o 6rgao. Sao
muitas vidas que estdo em risco por falta da medicacdo e a situacao tende a

piorar, caso ndo seja normalizada.
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Relato Associacao dos Familiares, Amigos e Portadores de
Doencas Graves (Afag), afirma que as mais de 400 pessoas que necessitam

da medicacado estao sem as doses.

E sabido que a falta de medicacdo nio se detém somente a pacientes
portares de SHUa e HPN. Recentemente tivemos uma lamentavel noticia, Matheus
Queiroz Farias, 23 anos, do Municipio Congo — PB, portador de MPS IVA, veio

a obito no dia 09/10/2017 e estava sem medicacao ha um meés.

Noticias como essa tem se tornado recorrente, vidas estdo sendo
ceifadas por falta de atuacao do Estado. A cada dia, més e ano, pacientes convivem

com essa dura realidade, a incerteza se havera ou ndo medicagao para sobreviver.

A Constituicdo é clara e objetiva no art. 196 ‘ satide € direito de todos

e dever do Estado. Fato é, que o Estado ndo vem cumprindo o seu papel social.

Vale ressaltar, que esses medicamentos sdao importados e tendem a
demorar para chegar ao pais. E esse elemento precisa ser considerado. A situacao

é gravissima e necessita urgentemente de atuacao do Estado.

Assim, tendo em vista as divulgacoes e relatos de pacientes, pais e
associacoes, que clamam por celeridade e transparéncia, solicito ao Sr. Ministro

de Estado da Saude, Ricardo Barros, os devidos esclarecimentos.

Sala das Sessoes, 11 de outubro de 2017.

SENADOR CASSIO CUNHA LIMA
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