COMISSAO DE SAUDE
REQUERIMENTO N  DE 2025

(Do Sr Diego Garcia)

Requer a realizacdo de Audiéncia Publica para
debater o impacto social decorrente da
incorporacdo da Terapia Tripla para o
tratamento da Fibrose Cistica, seus avancos
terapéuticos e os desafios assistenciais ainda
existentes.

Senhor Presidente,

Requeiro, nos termos regimentais, a realizacdo de Audiéncia Publica no
ambito desta Comissao de Saude, a realizar-se no més de abril, com a finalidade de debater
o impacto social da incorporagdo da Terapia Tripla para a Fibrose Cistica, os avangos
disruptivos promovidos por essa inovacdo terapéutica e os desafios remanescentes na
garantia de acesso e integralidade da assisténcia as pessoas com a doenca.

Para aperfeicoar a realizacdo da audiéncia, indico os seguintes
especialistas convidados:

¢ Instituto Unidos pela Vida — Sra. Ver6nica Stasiak

¢ Grupo Brasileiro de Estudos em Fibrose Cistica (GBEFC) — Dra. Luciana
Monte

e Coordenagao-Geral de Doengas Raras do Ministério da Saude
(CGRARAS/MS) — Dr. Natan Monsores

JUSTIFICATIVA

A presente audiéncia publica tem por objetivo qualificar o debate
parlamentar acerca dos efeitos sociais, clinicos e assistenciais decorrentes da incorporacao
da chamada Terapia Tripla no tratamento da Fibrose Cistica, enfermidade genética rara,
cronica e progressiva que afeta principalmente os sistemas respiratdrio e digestivo, exigindo
acompanhamento multiprofissional continuo e alto grau de complexidade assistencial.

A introducdo dessa nova abordagem terapéutica representa um dos
maiores avancgos cientificos ja observados no manejo da doenga, promovendo melhora
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significativa da fung¢do pulmonar, reducdo de exacerbagdes infecciosas, ganho nutricional,
diminuicdo de hospitalizagdes e, sobretudo, aumento da expectativa e da qualidade de vida
dos pacientes. Trata-se de inovacdo com potencial de alterar de forma estrutural o curso
clinico da patologia, deslocando o paradigma assistencial de uma ldgica
predominantemente paliativa para um cendrio de maior estabilidade clinica e inclusao
social.

Entretanto, a mera incorporac¢do tecnoldgica ndo elimina, por si s6, os
entraves estruturais do sistema de saude. Persistem desafios relacionados a equidade no
acesso, a organizacdo das redes de cuidado, a distribuicdo regional de centros
especializados, a transicdo do cuidado pediatrico para o adulto e aos chamados vazios
assistenciais, que impactam diretamente a efetividade das politicas publicas voltadas as
doencas raras.

A discussdo proposta é, portanto, estratégica para o Parlamento, pois
envolve ndo apenas o financiamento de tecnologia de alto custo, mas também a
sustentabilidade do Sistema Unico de Saude, a racionalidade da politica de doencas raras e a
garantia de que a inovacdo cientifica se converta, de fato, em beneficio social concreto. A
presenca de representantes de pacientes, especialistas clinicos, gestores publicos e
parlamentares permitird visdo integrada do tema, reunindo experiéncia pratica, evidéncia
cientifica e perspectiva institucional.

Diante da relevancia sanitaria, social e or¢camentaria da matéria, a
realizacdo da audiéncia publica mostra-se medida necessaria para subsidiar futuras
deliberacdes legislativas e o aprimoramento das politicas de atencdo as pessoas com Fibrose
Cistica no Brasil.

Sala das Comissoes. de 2025

DEPUTADO FEDERAL DIEGO GARCIA

REPUBLICANOS/PR
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