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INTERESSADO - DEPUTADO DEL. EDUARDO PRADO ‘ g W
ASSUNTO - Dispbe sobre a Politica para Educagao e Tratamento de

Doengas Raras no ambito do Estado de Goias e da outras

providéncias. - : ,
RELATORIO f

Versam os autos sobre projeto de lei, de autoria do ilustre Deputado Delegado Eduardo
Prado, instituindo a Politica de Educagao e Tratamento de Doengas Raras, no ambito do

Estado de Goias.

Segundo o conceito exposto na proposicao, doenga rara ¢ aquela que afeta um
numero limitado de pessoas entre a populagéo total, definido como menos de uma em cada
duas mi,, e que compromete a qualidade de vida e pode causar deficiénf;ias.

A proposig3o estipula que a politica de tratamento de doengasr 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 atribuigdes: ’

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

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

(i) promover o uso responsavel e racional de medlcamentos ‘de dispensagao
excepcional fornecidos pela Secretaria de Estado de Saude;

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

{v) prescrever, avaliar, adequar, acompanhar a dispensagéd de orteses, préteses,
meios auxiliares de locomogao e dispositivos médicos;

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

(vii) encaminhar o paciente para internagéo, com prescrige‘:jo médica, em leito de
reabilitagdo em hospital geral ou especializado, cadastrado no S;istema de Informagdes
Hospitalares do Sistema Unico de Satde - SIH-SUS

(viii) prover diagnostico e intervengdo precoce para reduzir ao maximo as deficiéncias

adicionais.



A justificativa aponta que & necessario combater o preconceito e promovera
e a inclusdo social das pessoas com doencas raras, por meio de estimulo a realizagéo de
estudos, analises e discussdes sobre o tema, com a respectiva divulgagéo de informagdes,

estudos e experiéncia a respeito.

Essa é a sintese da proposigdo em analise.

Em tramitagao perante esta Casa Legislativa, a proposi¢ao recebeu parecer favoravel
da Comissio de Constituicao, Justica e Redacéo - CCJR, que manifestdu pela aprovagao do
retatério do ilustre Deputado Henrique Arantes, decisao esta que foi conf;irmada pelo Plenario.
Posteriormente, os autos foram remetidos 4 Comisséo de Saude e Pro'mogéo Social, para o

qual fui nomeado relator. :
,f
Quanto ao mérito, constata-se que o presente projeto & oportun%, pois trata de materia

pertinente 4 proteao e defesa da salde. g

|

Depreende-se que a aprovagao deste projeto e a consequente/ criagao dos centros de
referéncia no Estado, além de atender a obrigagio do Estado de garantir atendimento de
saude aos seus cidadaos, acarretara economia aos cofres publicos, L’lma vez que permitira o
diagnostico mais rapido e 0 tratamento mais eficiente aos pacient’es com doengas raras,
diminuindo a mortalidade e © desenvolvimento das deficiéncias adi%:ionais, garantindo uma
vida com dignidade aos cidadaos com essas patologias. ’f

Logo, a propositura contém medida necessaria porque temjJ como objetivo reduzir a
mortalidade e contribuir para melhoria da qualidade de vida das pefésoas, por meio de agdes

de promogao, prevengao, deteccéo precoce, tratamento oportuno cuidados paliativos.
f

Posto isso, somos pela aprovagéo da proposicdo em pauté.
E o relatério.

SALA DAS COMISSOES, em T dewMDNO de 2020.

e

Deputado Helio de Sousa

Relator
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