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MOGAO DE APELO N.° DE 3 DE JUNHO DE 2025.

MOGCAO DE APELO A SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE
GOIAS PARA AQUISICAO E DISPONIBILIZACAO EMERGEN-
CIAL DO MEDICAMENTO HEMINA (PANHEMATIN®) A PACI-
ENTE GOIANA DIAGNOSTICADA COM PORFIRIA AGUDA IN-
TERMITENTE.
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Excelentissima Senhora Presidente da Camara Municipal de

Anapolis, ANDREIA REZENDE DE FARIA PARALOVO;

Nobres Pares;

O Vereador JEAN CARLOS (PL), com assento nesta Casa de Leis e no
pleno exercicio de seu mandato, nos termos do art. 137 do Regimento Interno desta Casa
Legislativa, vem, respeitosamente, apresentar a deliberagdo do Plenério a presente
MOGAO DE APELO, dirigida & SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE DE GOIAS, para que adote
providéncias imediatas com vistas a aquisicdo e fornecimento emergencial do
medicamento Hemina (Panhematin®) a jovem goianiense residente em Anépolis, ANA
JULIA GONGALVES SILVA, de 17 anos, diagnosticada com Porfiria Aguda Intermitente (PAI),

. ol [ ;
uma doeng¢a metabolica hereditaria, grave e rara, que i erisco i

inente a vida em

caso de crise.
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Ana Julia se encontra internada desde 30 de abril de 2025 no
Hospital de Clinicas da Universidade Federal de Uberlandia (HC-UFU), sob os cuidados
da equipe de Clinica Médica, devido a uma crise aguda provocada pela enfermidade,

quando foi transferida do Hospital Evangélico Goiano (Andpolis) para aquela cidade.

Conforme relatério médico de 28 de maio de 2025, ela ja recebeu

duas ampolas de Hemina 250 mg, por meio de doacoes, com melhora parcial dos
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sintomas, o que evidencia sua eficacia. Entretanto, segue internada, em estado
delicado, aguardando nova administragdo do medicamento, cuja auséncia inviabiliza

o controle da doenga e compromete a preservagao da vida.

Embora o medicamento ndo esteja padronizado pelo SUS e ndo tenha
sido incorporado pela CONITEC, a andlise técnica da Comissdo de Farmacia e
Terapéutica do HC-UFU (SEI n® 20/2025/CFT/SUP/HC-UFU-EBSERH), indica que ele pode
ser autorizado com respaldo nas Diretrizes para Atencao Integral as Pessoas com
Doengas Raras (cddigo 49907489 do SUS), dada a inexisténcia de alternativa

terapéutica eficaz.

A Porfiria Aguda Intermitente é sabidamente uma condicdo de alto
risco, marcada por dores abdominais intensas, manifestagcdes neuroldgicas severas e
risco de faléncia multissistémica, sendo que a HEMINA é, reconhecidamente, o Gnico

medicamento com evidéncia de eficacia no seu controle, sendo, essencial e inadiavel.

Ocorre que uma unica dose de referido medicamento custa
aproximadamente R$ 50.000,00 (a depender da cotagdo do ddlar), sendo que a
impossibilidade financeira da familia para aquisicdo do farmaco, associada a auséncia
de fornecimento pela rede publica, configura grave violagéo ao direito a salde e a vida,

ambos protegidos pela Constituicdo Federal.

A familia da jovem chegou a iniciar campanha de rrecadagaq_
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publica’, sem, contudo, lograr éxito diante da URGENCIA imposta pela evolugéo clinica.

A doenga que acometeu a jovem Ana Julia provoca crises com dores
intensas, complicagdes neuroldgicas severas e risco iminente de morte, sendo referido

medicamento, indispensavel para seu controle.

Nossa Carta Magna assegura, como direito fundamental de todos e

dever do Estado, a saude, dispondo que o atendimento integral a saude deve ser
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assegurado, com prioridade, sem prejuizo dos servigos assistenciais.

A Lei Federal n® 8.080/1990 reforga ser dever do Estado a garantia de
salde, estabelecendo condigdes que assegurem acesso universal e igualitario a tais
acdes e aos servigos para a sua promogao (art. 2°, § 1°)?, assegurando também o direito

a assisténcia terapéutica integral, inclusive farmacéutica (art. 69, |, d, Lei 8.080/1990).

Além das disposicdes constitucionais e legais, a presente solicitagdo
encontra respaldo na Portaria n® 199/2014 do Ministério da Salude, que institui a

PoLiTicA NACIONAL DE ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS.

Nos termos do Anexo | da referida Portaria, € dever dos servicos
especializados vinculados ao SUS fornecer os medicamentos, produtos para satde e
férmulas nutricionais especificas aos pacientes acometidos por doengas raras, ainda
que nao estejam padronizados, desde que respaldados por protocolo clinico e

indicagdo médica adequada.

Assim, mesmo nos casos em que a medicagéjy nao teja

incorporada ao elenco ordinario do SUS, ¢é juridicamente viavel g'noymativamente

! https://www.vakinha.com.br/vaguinha/ajuda-tratamento-ana-julia-porfiria-aguda-intermitep
2 Art. 22 A salde é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado provemes indispensaveis ao seu pleno exercicio-
§ 12 O dever do Estado de garantir a satde consiste na formulagdo e execugdo de politicas econdmicas e sqciais que visem a redugdo de
riscos de doengas e de outros agravos e no estabelecimento de condigdes que assegurem acesso universal e ighalitdrio as acdes e aos servicos
para a sua promogdo, prote¢do e recuperagao.

3 Art. 62 Estdo incluidas ainda no campo de atuag&o do Sistema Unico de Satde (SUS):

| - a execugdo de agdes:

d) de assisténcia terapéutica integral, inclusive farmacéutica;
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autorizado o fornecimento excepcional, mediante avaliagdo do caso concreto, como no
presente, em que se demonstra urgéncia, risco a vida e auséncia de alternativa

terapéutica eficaz.

Todavia, independentemente da previsdo legal, o que aqui se

apresenta é um CLAMOR de uma jovem goiana por um minimo de esperanga.

Ana Julia representa inimeras outras pessoas que lutam diariamente
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contra doencgas raras e que muitas vezes sdo invisibilizadas pela morosidade

administrativa.

O tempo é fator determinante entre a vida e a morte e a falta de
acesso a medicagédo agrava, diariamente, um quadro clinico ja por si devastador, razédo
pela qual, apelamos a sensibilidade, compromisso ético e responsabilidade da

Secretaria de Estado da Saude de Goias, para que:

1° - Providencie, em carater emergencial, a aquisicao e

fornecimento do medicamento Hemina (Panhematin®) a paciente Ana Julia G. Silva;

2° - Que adote medidas estruturais e administrativas para garantir o
fornecimento continuo e regular da Hemina aos goianos com diagndstico de Porfiria
Aguda Intermitente, conforme os principios constitucionais da universalidade,

integralidade e equidade.

Esta Mogéo é um grito de socorro, um gesto de empatia e de
responsabilidade institucional. Que esta Casa Legislativa e todos os érgaos publicos

envolvidos possam responder a altura da urgéncia que a vida exige! /\
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