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Ementa: Requer ao Sr. Secretario da Saude informagdes sobre a dificuldade na obten¢cdo de medicamentos para

Atrofia Muscular Espinhal (AME).
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REQUERIMENTO DE INFORMAGCAO

Nos termos do artigo 20, X e XVI da Constituicdo do Estado de S&o Paulo, combinado com o artigo 166
do Regimento Interno requeiro seja oficiado o Sr. Eleuses Paiva, para que preste as seguintes
informacdes referente a dificuldade na obtengdao de medicamentos para Atrofia Muscular Espinhal
(AME)

Qual é o tempo médio de espera para a retirada do medicamento
Risdiplam na Unidade dispensadora Tenente Pena?

Por qual motivo existem pacientes esperando por trés meses para receber
a medicagao?

Quais medidas estdo sendo adotadas para assegurar que todos os
{)amentes afetados pela mter;upgao no fornecimento tenham acesso ao
ratamento o mais rapido possivel’

Qual é o plano de agéo para resolver as dificuldades no fornecimento do
medicamento e garantir que a situagao seja corrigida e evitada no futuro?

JUSTIFICATIVA

Tenho a honra de cumprimentar Vossa Exceléncia e afirmar meu dever de
fiscalizacdo enquanto deputada estadual, especialmente na defesa dos direitos
de educacéo, saude e inclusdo das pessoas com deficiéncia consagrados nos
artigos 196 a 198 e nos artigos 205 e 206 da Constituicédo Federal e em nosso
ordenamento juridico, especialmente no Estatuto com Pessoa com Deficiéncia,
na Lei Brasileira de Inclusédo e na Lei Berenice Piana (Lei n® 12.764/2012).

Recebemos em nosso gabinete a denuncia de cidad&dos que dependem do
medicamento Risdiplam para o tratamento da Atrofia Muscular Espinhal e que
tém enfrentado dificuldades significativas para obté-lo na Unidade
dispensadora Tenente Pena, localizada no Bom Retiro.

De acordo com os relatos, mesmo apés buscar judicialmente o direito ao
medicamento, algumas pessoas tém encontrado sérias dificuldades no acesso
regular a esse tratamento essencial. Ha relatos de atrasos significativos e, em
alguns casos, a interrupgdo do fornecimento por periodos que variam em torno
de trés meses, o0 que tem impactado drasticamente a saude e a qualidade de
vida desses individuos.

A situacao se agrava pelo fato de que, mesmo diante dos contatos frequentes
realizados por essas pessoas com a unidade, as informagdes obtidas indicam
que 0 medicamento permanece em um processo de aquisiGdo sem avangos
significativos. Além disso, a disparidade no acesso entre os pacientes, onde
alguns conseguem obter o medicamento enquanto outros enfrentam
impedimentos, evidencia uma inconsisténcia no fornecimento que merece
atencao e acao imediata.

Ressalta-se a Constituicdo Federal de 1988 que trata a saude como direito de
todos e dever do Estado, garantido seu acesso, promocao e recuperacao:

Art. 196. A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas
que visem a reducgéo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acées
e servigos para sua promogéo, protegado e recuperago.

Havendo necessidade de compartilhamento das informacdes especificas
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apresentadas a nos na denudncia, o gabinete adotara as medidas necessarias
para preservacéao do sigilo e colaboracdo com as autoridades.

Ao ensejo, apresento protestos de respeito e consideracéo,

Andréa Werner
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PROTOCOLO DE ASSINATURAC(S)
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