REQUERIMENTO DE INFORMAGAO N° , DE 2020
(Deputado DIEGO GARCIA)

Solicita ao Excelentissimo Sr.
Ministro da Saude informacgdes
concernentes a compra e
estoque do medicamento
Atalureno, para pacientes com
distrofia muscular de Duchenne,
bem como ao numero de
pacientes portadores da

enfermidade.

Senhor presidente:
Requeiro a V.Ex®., com fundamento nos art. 49, inciso X, e art. 50, § 2° da
Constituigdo Federal, e na forma dos arts. 115 e 116 do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, que sejam solicitadas ao Sr. Ministro da Saude
informacdes concernentes a compra e estoque do medicamento Atalureno, para
pacientes com distrofia muscular de Duchenne, bem como ao niumero de pacientes
portadores da enfermidade, conforme especificado a seguir:
Numero de pacientes com distrofia muscular de Duchenne
existentes no Brasil, por Estado e por Municipio, de que este
Ministério tem conhecimento.
Numero de pacientes com distrofia muscular de Duchenne no
Brasil que buscaram o Poder Judiciario para a obtencao de
medicamentos pela rede do SUS, de que este Ministério tem
conhecimento.
Quais os medicamentos, tratamentos e acompanhamentos sao
dispensados, tanto na rede publica quanto na rede particular,
para o0s pacientes portadores da distrofia muscular de

Duchenne.
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Numero de wunidades do medicamento Atalureno, nas
apresentacdes de 250mg e de 1000mg, que o Ministério da
Saude possui em estoque.

Data da dultima compra do medicamento Atalureno, nas
apresentacdes de 250mg e de 1000mg, realizada por este
Ministério, e qual foi a quantidade adquirida.

Data da proxima compra (por importagdo, que regularmente
demora trés meses, e, em virtude da pandemia de coronavirus,
pode demorar ainda mais) do medicamento Atalureno, nas
apresentagdes de 250mg e de 1000mg, a se realizar por este
Ministério, e qual sera a quantidade adquirida.

Data da préxima chamada publica a ser realizada por este

Ministério.

JUSTIFICAGAO

O Deputado Federal Diego Garcia (PODE-PR) é o presidente da Frente Parlamentar
de Doencgas Raras, e desenvolve diversos trabalhos referentes ao tema. No entanto,
uma das principais dificuldades encontradas por sua equipe esta em quantificar e
mapear os pacientes portadores de doencas raras, a fim de poder direcionar seus
esforcos e os do Poder Legislativo de maneira eficiente, onde eles mais se fazem
necessarios, de forma atingir o maior numero possivel de pessoas portadores de
doencas raras. Assim, entendemos que este Ministério tem a possibilidade de nos
prestar grande auxilio nesta nobre e essencial missé&o.

Enquanto o maior representante destas pessoas no Poder Legislativo, o Deputado
foi procurado pela Alianga Distrofia Brasil, representante de diversas familias com
membros portadores da distrofia muscular de Duchenne, que demonstrou
preocupagao, pois, ao analisar as chamadas publicas deste Ministério, nao
encontrou a aquisigdo do medicamento Atalureno. Este medicamento € caro e
importado, e demora, normalmente, trés meses para chegar ao Brasil. Em
decorréncia da pandemia do coronavirus, a associagao teme que este tempo seja

maior ainda. Assim, receoso de que estes pacientes e seus familiares fiquem sem o
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medicamento, em situacdo de desamparo que pode inclusive onerar os cofres
publicos, o Deputado solicita as informacdes acima elencadas a este Ministério.
Sala das Sessdes, em de de 2020.

DIEGO GARCIA

Deputado Federal - PODE/PR
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