PROCESSON.° : 2018007693
INTERESSADO : DEPUTADO DEL. EDUARDO PRADO
ASSUNTO . Dispbe sobre a Politica para Educagao e Tratamento de

Doengas Raras no ambito do Estado de Goias e da outras

providéncias.

RELATORIO

Versam os autos sobre projeto de lei, de autoria do ilustre
Deputado Delegado Eduardo Prado, instituindo a Politica de Educacac € Tratamento

de Doengas Raras, no ambito do Estado de Goias.

Segundo o conceito exposto na proposigcao, doenga rara é aquela
que afeta um numero limitado de pessoas entre a populacgao total, definido como
menos de uma em cada duas mil, e que compromete a qualidade de vida e pode

causar deficiéncias.

Constituem diretrizes da referida politica para a promogao da
educagdo nessa area: (i) combate ao preconceito e promogao da cidadania e da
inclusdo social das pessoas com doengas raras; (i) estimulo a realizag&o de estudos,
andlises e discussées sobre questdes relativas a doengas raras; (iii) divulgagao de
informagoes, estudos e experiéncias nas areas de saude, educacgdo e cidadania
relacionadas com o assunto, visando a qualificagdo e ao planejamento de agdes de
combate ao preconceito e defesa da cidadania da populagao com doencas raras; (iv)
articulacéo entre as agdes e 0s servigos voltados para as pessoas com doencas raras,
com vistas a garantir-lhes o desenvolvimento integral e a inclusado social; (v)
integragdo entre os 6rgéos e as entidades relacionados com o tema, visando a

qualificagéo dos profissionais que lidam com pessoas com doencas raras e orientagao



com o tema.

A proposicédo estipula que a politica de tratamento de doengas
raras, no ambito do sistema de salde do Estado, devera ser executada em Centros
de Referéncia em Doengas Raras, devidamente cadastrados no Sistema Unico de

Saude - SUS, unidades estas que terdo as seguintes atribuigbes:

(i) prestar assisténcia médica, de reabilitacdo e farmacéutica
plena aos usuarios do SUS;

(i) diagnosticar, mapear e promover a efetividade do tratamento
das doengas raras,

(iii) promover o uso responsavel e racional de medicamentos de
dispensacao excepcional fornecidos pela Secretaria de Estado de Saude;

(iv) proceder a avaliagdo, ao acompanhamento e, quando for o
caso, a administragao de medicamentos aos pacientes;

(v) prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensagao de
brteses, proteses, meios auxiliares de locomogéo e dispositivos médicos;

(vi) servir como centro de pesquisa, ensino e extensao em
doengas raras na area da saude;

(vii} encaminhar o paciente para internagdo, com prescricao
médica, em leito de reabilitagdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no
Sistema de Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de Saudde - SIH-SUS

(viii) prover diagnostico e intervengao precoce para reduzir ao

maximo as deficiéncias adicionais.

A proposigdo define como hospital geral ou especializado a
unidade meédica que possui condigdes técnicas, instalagdes fisicas, equipamentos e
recursos humanos especializados para a realizagdo dos procedimentos clinicos,
cirGrgicos e diagnésticos, necessarios para potencializar as acbes de reabilitagao e

atendimento integral a pessoa com doengas raras (art. 6°, paragrafo Unico).

Determina ainda a proposigao que integrardao os Centros de

Referéncia o Servico de Reabilitagao Fisica, o Servigo de Referéncia em Medicina



Fisica e Reabilitagdo, e os Servigos de Maior Nivel de Complexidade e leitos paga

ambulatorial e internagao (art. 9°).

A justificativa aponta que € necessario combater o preconceito e
promover a cidadania e a inclusao social das pessoas com doengas raras, por meio
de estimulo a realizagdo de estudos, andlises e discussbes sobre o tema, com a
respectiva divulgagéo de informagdes, estudos e experiéncia a respeito. Argumenta-
se ainda que a aprovagio deste projeto e a consequente criagdo dos centros de
referéncia no Estado, além de atender a obrigagdo do Estado de garantir atendimento
de salde aos seus cidadaos, acarretara economia aos cofres publicos, uma vez que
permitira o diagnéstico mais rapido e o tratamento mais eficiente aos pacientes com
doencas raras, diminuindo a mortalidade e o desenvolvimento das deficiéncias

adicionais, garantindo uma vida com dignidade aos cidadaos com essas patologias.
Essa ¢ a sintese da proposi¢gdo em analise.

A matéria tratada nesta proposicio esta inserida,
constitucionalmente, no dmbito da competéncia legislativa concorrente prevista no art.
24, inciso Xll, da Constituicdo Federal, que dispoe que compete a Uniao e aos
Estados legislar concorrentemente sobre protegao e defesa da saude, razao pela
qual cabe a Uniao estabelecer normas gerais e aos Estados exercer a competéncia
suplementar, sendo que, inexistindo lei federal sobre normas gerais, os Estados

exercerdo a competéncia legislativa plena, para atender a suas peculiaridades.

Sobre esse tema, encontra-se em vigor a Portaria n. 199, de 30
de janeiro de 2014, do Ministério da Salde, que institui a Politica Nacional de Atengao
Integral &s Pessoas com Doengas Raras, aprova as Diretrizes para Atengao Integral
as Pessoas com Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e

institui incentivos financeiros de custeio.

Segundo consta nesse ato normativo, a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doengas Raras tem abrangéncia transversal as

redes tematicas prioritarias do SUS, em especial a Rede de Atencao as Pessoas com
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Doengas Crdnicas, Rede de Atengéo a Pessoa com Deficiéncia, Rede de Urgéveh;e/
Emergéncia, Rede de Atengao Psicossocial € Rede Cegonha.

A Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doengas
Raras tem como objetivo reduzir a mortalidade, contribuir para a redugdo da
morbimortalidade e das manifestagdes secundarias e a melhoria da qualidade de vida
das pessoas, por meio de agdes de promogao, prevengao, detecgao precoce,

tratamento oportuno, redugéo de incapacidade e cuidados paliativos.

Neste sentido, releva observar que a matéria pertinente a
instituicdo de uma politica estadual para educagéo e tratamento de doengas raras,
nos moldes ora propostos, n4o se inclui no ambito de normas gerais sobre este tema.
Tem-se, nesse caso, uma questdo especifica, inserida no dmbito da competéncia
concorrente dos Estados (art. 24, inciso XlI, da CF). No ambito estadual, ndo existe

nenhuma norma instituindo tal politica.

Por tais razbes, entendemos que ndo h& impedimento
constitucional ou legal para aprovagio do projeto em andlise, o qual € plenamente

compativel com o sistema constitucional vigente.

Registre-se, por necessario, que o parlamentar nao esta impedido
de iniciar projeto de lei dispondo sobre a instituicao de politicas publicas sobre
determinada matéria. O que deve ser observado, nestes casos, € se o parlamentar, a
despeito de instituir uma politica estadual, ndo adentra em matéria da competéncia
exclusiva ou privativa da Unido (arts. 21 e 22 da CF), dos Municipios (art. 30 da CF),
ou da iniciativa reservada de outros Poderes ou do Ministério Publico; e se promove

a criacdo de despesas sem previsao nas leis orgamentarias.

Em outras palavras: as politicas publicas de autoria parlamentar
devem limitar-se em fixar principios e diretrizes sobre determinado assunto,
observando as restricdes impostas pelas sobreditas normas constitucionais e a devida

adequacdo orgamentaria das possiveis despesas.



Na presente hipétese, todos estes requisitos foram atendkios:
objetivos e as diretrizes previstas na presente politica estadual estao dentro da
competéncia concorrente do Estado-membro, na medida em que trata de matéria
pertinente a protegéo e defesa da salde, o que esta dentro da competéncia legislativa

do Estado-membro.

A proposigao, portanto, € compativel com os principios e regras
constitucionais. No entanto, sugerimos a adogao das seguintes emendas visando o
aperfeigoamento do projeto de lei, especialmente para adequa-lo as normas previstas
na Portaria n. 199/14, do Ministério da Salde, que institui a Politica Nacional de

Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras:

12 - EMENDA MODIFICATIVA: o art. 2° passa ter a seguinte

redagéo:

“Art. 2° Para os efeifos desta Lei, considera-se doenga rara aquela
que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja,

1,3 pessoas para cada 2.000 individuos”
Justificativa: a emenda tem a finalidade de adequar a redagéo do

projeto de lei & definicéo prevista no art. 3° da Portaria n. 199/14, do Ministério da

Saude, que trata sobre esse tema.

22 - EMENDA MODIFICATIVA: o art. 4° passa ter a seqguinte

redagéo:

“Art. 4° O servigo de saude especializado emn doengas raras sera
ofertado seguindo as diretrizes gerais fixadas pela Unido, por
meio da Politica Nacional de Atengédo Infegral as Pessoas com

Doengas Raras.”



redagao:

32 — EMENDA MODIFICATIVA: o art. 5° passa ter a

“Art. 5° A linha de cuidado da atengdo aos usuérios com demanda
para a realizagdo das agbes na Politica de Tratamento de
Doencgas Raras, no 4mbito do sistema de saude do Estado, é
estruturada pela Atengdo Bésica e Atengdo Especializada, em
conformidade com a Rede de Atengdo a Saude (RAS) e seguindo
as diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com Doencas
Raras no SUS.”

4° - EMENDA MODIFICATIVA/ADITIVA: o caput e os incisos |l e

VIl do art. 6° passam a ter a redagao abaixo, ficando este artigo acrescido de um

paragrafo, renumerando o atual paragrafo Unico para § 1%

“Art. 6° Sem prejuizo dos servigos previstos na Politica Nacional
de Atencao Integral as Pessoas com Doengas Raras, o Estado
disponibilizard Centros de Referéncia em Doengas Raras,
devidamente cadastrados no SUS, com as seguintes atribuigdes:
Il — ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com
doengas raras na RAS, diagnosticando, mapeando e promovendo
a efetividade do tratamento das doengas raras,

VI — garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das
agbes e servigos de satde em relagdo as pessoas com doengas

raras, com a consequente redugéo da morbidade e mortalidade.

§ 2° Entende-se por Centro de Referéncia em Doengas Raras o
hospital que possui condigbes técnicas, instalagoes fisicas,
equipamentos e recursos humanos especializados para a
realizagdo dos procedimentos clinicos, cirurgicos e diagnosticos
necessérios para potencializar as agbes de reabilifagdo e

atendimento integral ao usuério com doenga rara.”



52 - EMENDA SUPRESSIVA: ficam suprimidos os arts.

renumerando-se, assim, os demais artigos.
6° — EMENDA ADITIVA: o art. 3° fica acrescido dos seguintes

INCisos:

Vil — atencdo humanizada e centrada nas necessidades das

pessoas;
VIl — promogdo da acessibilidade das pessoas com doengas
raras em edificagbes, mobilidrio, espagos e equipamentos

urbanos.”

Isto posto, com a adogao das emendas ora apresentadas, somos

pela constitucionalidade e juridicidade do presente projeto de lei. E o relatério.

SALA DAS COMISSOES, em 1M de OS5 de 2020.
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