REQUERIMENTO DE INFORMACAO N° , DE 2018
(Da Sra. MARA GABRILLI e do Sr. Diego Garcia)

Solicitam informacdes ao Sr. Ministro
da Saude acerca do fornecimento de
medicamentos para 0s pacientes de
Mucopolissacaridoses.

Senhor Presidente:

Requeremos a V. Ex®, com base no art. 50, 82° da
Constituicdo Federal, e nos arts. 24, inciso V e 8§2° 115, inciso |, e 116 do
Regimento Interno que, ouvida a Mesa, sejam solicitadas ao Ministério da
Saude as informacdes abaixo acerca do fornecimento dos medicamentos para

Mucopolissacaridoses:

1. Quando os pacientes com MPS IV e MPS VI receberdo os
medicamentos, Elosulfase alfa (Vimizim ®) e Galsufase

(Naglazyme ®), respectivamente?

2. O que sera feito para ndo descontinuar o tratamento para 0s
pacientes com Mucopolissacaridose nas formas I, II, IV e VI

da doenca?

3. Como o Ministério da Saude tem se organizado e planejado
para evitar novos desabastecimentos desses e dos demais

medicamentos para os pacientes com doencas raras?



JUSTIFICACAO

As Mucopolissacaridoses fazem parte de um grupo de
enfermidades raras, degenerativas e de origem hereditaria, causadas pela
deficiéncia da atividade enzimatica responsavel por digerir 0s
glicosaminoglicanos, causando o acumulo desses no interior das células e

consequentemente o funcionamento inadequado do organismo.

A doenca causa danos na formacdo e crescimento 0sseo,
assim como rigidez nas articulagbes, variacbes das valvulas cardiacas,
infecgbes e doencgas pulmonares, turvamento da cOrnea e consequentemente a
cegueira, perda auditiva, compressdao da medula espinhal, aumento glandular
do figado e baco, hérnias inguinais e umbilicais, dentes desordenados, face

com caracteristicas grosseiras e varias outras complicagdes.

Atualmente muitos pacientes com Mucopolissacaridose estao
sem medicamento. Os pacientes com os tipos | e Il receberam doses
emergenciais de Aldrurazyme (Laronidade ®) e Idursulfase (Elaprase ®),
porém ja se queixam que ndo receberam a medicacdo para continuacdo do
tratamento. J4 aqueles pacientes com a forma IV e VI da doenca estdo sem a
medicacdo: Elosulfase alfa (Vimizim ®) e Galsufase (Naglazyme ®),

respectivamente.

O atraso na administracdo dessas drogas — ou a interrupcao de
seu fornecimento — influencia negativamente no tratamento, 0 que muitas
vezes tem resultado em morte de pacientes. Outro aspecto importante a
ressaltar € que existem diversas evidéncias cientificas e estudos que
demonstraram que 0 uso precoce e continuo dos medicamentos impedem a
progressdo da doenca e evitam sequelas e os comprometimentos ja citados,
permitindo a essas pessoas vida plena e desenvolvimento pessoal e

profissional.



Ante o exposto e tendo em vista a alta relevancia do assunto,
temos conviccdo da importancia do presente para a protecdo do interesse

publica e do direito a saude.

Sala das Sessbes, em de de 2018.

Deputada MARA GABRILLI

Deputado DIEGO GARCIA



