Comisséo de Seguridade Social e Familia - CSSF

REQUERIMENTO N° de 2018
(Da Sra. Deputada JO MORAES)

Requer realizacdo de Audiéncia
Publica com o objetivo de debater o
Protocolo das Imunodeficiéncias,
Portaria n® 199 de 30 de janeiro de

2014 e seu tratamento adequado.

Sr. Presidente,

Nos termos do artigo 255 do Regimento Interno da Céamara dos
Deputados, requeiro a Vossa Exceléncia a realizagédo de reunido de Audiéncia
Publica com o objetivo de debater o Protocolo das Imunodeficiéncias, Portaria
n® 199 de 30 de janeiro de 2014 e seu tratamento adequado”. Com a presenca

dos seguintes convidados:
1. Dra. Maria Inés Gardéncia — Alta Complexidade / Ministério da Saude;

2. Representante da Comissao Nacional de Incorporagdo de Tecnologias no
SUS - CONITEC;

3. Dra. Anete S. Grumach - Imunologista da Faculdade de Medicina do ABC
- FMABC,;

4. Dra. Marta Auxiliadora F. Reis - Presidente da Associacdo Nacional dos
Portadores de Imunodeficiéncia Primaria Congénita — ANPIC.


http://www2.camara.leg.br/atividade-legislativa/comissoes/comissoes-permanentes/comissao-de-defesa-dos-direitos-da-mulher-cmulher

JUSTIFICACAO

Neste més de abril onde se comemora o Més Amarelo e A Semana
Mundial de Imunodeficiéncia (22/04 a 29/04/18) é de extrema importancia que
possamos discutir assuntos tais como o Protocolo das Imunodeficiéncias, a
Portaria n°® 199 de 30 de janeiro de 2014 que “Institui a Politica Nacional de
Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as Diretrizes
para Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do
Sistema Unico de Salde (SUS) e institui incentivos financeiros de

custeio”, e seus tratamentos adequados.

A espera por um diagnéstico de saude geralmente é angustiante. Mas,
em alguns casos a descoberta pode trazer mais davidas do que
esclarecimentos. E o que costuma acontecer com pessoas portadoras de
doencas raras — um universo de aproximadamente 13 milhGes de brasileiros,

de acordo com a Sociedade Brasileira de Genética Médica (SBGM).

Entender o que é a doenca e o que ela demanda pode ser dificil quando
ha poucos especialistas que conhecem a enfermidade e quando a rede publica
de saude nao acolhe o paciente. Enfermidades ndo sao raras pelo inusitado de
seus sintomas, mas sim porgue acometem um numero reduzido de pessoas. O
conceito utilizado pelo Ministério da Saude € o mesmo recomendado pela
Organizacdo Mundial da Saude (OMS): raros sdo aqueles distarbios que

afetam até 65 pessoas em cada 100 mil individuos.

Devido aos poucos casos e, na maioria das vezes, aos sintomas
semelhantes aos de enfermidades ja conhecidas, € comum que pacientes
encarem uma longa peregrinagdo por consultérios médicos até conseguir o
diagndstico correto. A descoberta, segue-se uma segunda batalha: o
tratamento. Inclusive cidades como Brasilia, por exemplo, se quer hd um

Centro de tratamento para os Pacientes adultos.



Outra dificuldade € a demora em disponibilizar um protocolo adequado e
medicamentos na rede publica. O processo de registro de novos tratamentos é

muito demorado.

Portanto, diante de tantas dificuldades expostas, proponho o
debate para colhermos informacgdes e buscarmos solugdes para os problemas
enfrentados pelos pacientes e profissionais que tratam das Imunodeficiéncias.

Peco as nobres e aos nobres colegas a aprovacao deste requerimento.

Sala das Sessoes, de de 2018.

Deputada J6 Moraes
PCdoB/MG



