CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Domingos Neto PSD/CE

REQUERIMENTO DE INFORMACAO n° , de 2023.
(Sr. Domingos Neto)

Requer que sejam solicitadas a
Senhora Ministra da Saude
informagdes sobre o Protocolo Clinico
e de Diretrizes e Terapéuticas da
Fibrose Cistica e sobre a implantagao
do processo de compra da medicagao
Trikafta.

Senhor Presidente,

Com fundamento no § 2° do art. 50 da Constituicdo Federal, conjunto ao art.
15, Xlll, do Regimento Interno da Camara dos Deputados, solicito que Vossa
Exceléncia encaminhe a Senhora Ministra da Saude o presente pedido de
informagdes sobre o Protocolo Clinico e de Diretrizes e Terapéuticas da Fibrose
Cistica e sobre a implantacao do processo de compra da medicacéo Trikafta.

Para tanto, em termos, solicito sejam encaminhadas as seguintes
informagdes:

* Informagdes sobre a atualizagdo do Protocolo Clinico e de Diretrizes e
Terapéuticas da Fibrose Cistica, detalhando todas as etapas ja concluidas, bem
como aquelas a serem finalizadas com seus respectivos prazos, somada a previsao
por esta Pasta da data prevista para publicagao e divulgacao dessas orientagdes;

« Dada a incorporagdo do medicamento Trikafta no Sistema Unico de Salde
para o tratamento de pacientes com fibrose cistica no pais, mediante publicacdo da
Portaria SECTICS/MS N° 47, de 05 de Setembro de 2023, qual a previsdo de
tempo, processos e procedimentos, para a efetiva compra e entrega da medicacgao;
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JUSTIFICATIVA

A iniciativa desse requerimento de informacdes é resultado de uma sugestao
apresentada pela Deputada Estadual do Ceara e médica, Gabriella Aguiar, que
enquanto membro do parlamento e especialista na area da saude, € sensivel e esta
atenta as necessidades e urgéncias das pessoas que convivem com a fibrose
cistica.

O compromisso com os portadores dessa doenca € inequivoco, vez que 0s
beneficios clinicos sdo substanciais na melhora da qualidade de vida dessas
pessoas e, consequentemente, resulta na possibilidade da retirada desses
pacientes da fila do transplante de pulm&o, um impacto direto na politica publica.

Assim sendo, as preocupacdes que surgem em relacdo a implantagao do
Trikafta advém da falta de informacgbdes detalhadas sobre qualquer iniciativa do
Ministério da Saude relacionada a aquisicdo de um novo estoque deste
medicamento, gerando incertezas, ndo obstante a celebragdo da Portaria
SECTICS/MS N° 47, de 05 de Setembro de 2023.

Apds uma consulta ao fornecedor da medicagdo, o comunicado, até o
momento, € de que nao existe acordo definitivo em relagao as discussdes em curso
sobre o novo contrato de fornecimento. Considerando que o referido fornecedor
detém a exclusividade na disponibilidade deste medicamento no mercado brasileiro,
a possibilidade de impacto na vida desses pacientes torna urgente a demanda por
informagdes para que providéncias possam ser tomadas.

Exemplificadamente, no estado do Ceara, a descontinuidade de dados e do
recebimento das medicagcbes se torna alarmante, dado que a medicagcdo teve
previsdo de estoque somente até 24 de outubro de 2023.

Somada a esta questdo, embora aprovada a incorporagao do medicamento,
nao ha noticias sobre o estado atual da atualizacdo do Protocolo Clinico e de
Diretrizes e Terapéuticas da Fibrose Cistica, o que deixa 0 manejo desses pacientes
em aberto e vulneravel de condutas balizadas.

Atualmente, os pacientes portadores de fibrose cistica conseguem obter a
medicagdo de que necessitam somente por meio de intervengao judicial, o que
representa um obstaculo significativo para o acesso aos cuidados de saude
essenciais, quadro esse nao revertido se a implantagdo da politica publica ndo se
der de forma completa.

Diante dessas circunstancias, € fundamental que sejam tomadas medidas
imediatas para garantir o acesso continuo e confiavel a medicamentos para os
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pacientes com fibrose cistica. A falta de informacdes claras e a incerteza quanto ao
fornecimento desses medicamentos comprometem gravemente a qualidade de vida
e a saude desses pacientes, 0 que requer agéo urgente por parte das autoridades
de saude.

Brasilia, 12 de dezembro de 2023.

Deputado DOMINGOS NETO
PSD/CE
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