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Camara Municipal de Uba
ESTADO DE MINAS GERAIS

PARECER DA COMISSAO DE SP:UDE,
DESENVOLVIMENTO SOCIAL, PROTECAO ANIMAL E
DIREITOS HUMANOS - CSDPD

Parecer n.° 10 de 29 de Marc¢o de 2021.

Projeto de Lei n.” 17/2021 de 22 de Fevereiro de 2021.
Relatério

O projeto em epigrafe, de autoria do Vereador José Damato Neto, com o
apoio da Vereadora Jane Cristina Lacerda Pinto, e dos Vereadores Célio Lopes
dos Santos e José Carlos Reis Pereira, “Institui o Més de divulgagdo e combate a
Doengas Raras no municipio de Ubé& e dé outras providéncias”.

Vem a esta comisséao, para parecer, projeto em epigrafe, com base no
artigo 51A do Regimento Interno que relata:

‘Art. 51 A. Compete a Comissédo de Saude,
Desenvolvimento Social, Prote¢do Animal e
Direitos Humanos manifestar-se em todos os
projetos e matérias que versem sobre
assuntos relacionados a saude publica,
saneamento basico, métodos de controle de
doencgas, atividades médicas e paramédicas
e ac¢bes preventivas em geral; em politicas
publicas voltadas para o desenvolvimento
humano e para a assisténcia e previdéncia
social em geral, aléem das referentes as
relagées humanas”.

Fundamentacdo

A Lei Organica Municipal, em seu artigo 267, é clara ao citar os deveres
do municipio quanto a politica de Saude:

“‘Art. 267 A saude é direito de todos os
municipios e dever do Poder Publico,
assegurada mediante politicas sociais e
econbmicas que visem a eliminacao do
risco de doengas e outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as agbes e
servigos para a sua promogdo, protegdo e
recuperagéo”.
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Na Constituicdo Federativa de 1988, descreve no seu artigo 30, incisos | e
Vil e no artigo 196, sobre:

‘Art. 30 Compete aos municipios:

| — Legislar sobre assuntos de interesse
local;

VIl — prestar, com cooperagéo técnica e
financeira da Unido e do Estado , servigos
de atendimento & saude da populagao”

‘Art. 196. A saude é direito de todos os
municipios e dever do Estado, garantindo
mediante politicas sociais e econémicas
que visem a redug¢do do risco de
doencas e outros agravos e ao acesso
universal e igualitario as agbes e servigos
para a sua promogdo, protegdo e
recuperagéo”.

No dia 30 de Janeiro de 2014, a Portaria 199 foi publicada pelo Ministério
da Saude. Ela “Institui a Politica Nacional de Atengéo Integral as Pessoas com
Doengas Raras, aprova as Diretrizes para Atengdo Integral as Pessoas com
Doengas Raras no 4mbito do Sistema Unico de Saude (SUS) e institui incentivos
financeiros de custeio”. Em seu art 4° e 8° diz:

“Art. 4° A Politica Nacional de Atengédo
Integral as Pessoas com Doengas Raras
tem como objetivo reduzir a mortalidade,
contribuir  para a redugdo da
morbimortalidade e das manifestagbes
secundarias e a melhoria da qualidade de
vida das pessoas, por meio de agbes de
promogéo, prevengdo, detecgdo precoce,
tratamento oportuno e redugdo de
incapacidade e cuidados paliativos”

(..)

Art. 8° S&o responsabilidades comuns do
Ministério da Saude e das Secretarias de
Saude dos Estados, do Distrito Federal e
dos municipios em seu ambito de atuagédo:
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| — garantir que todos os servigos de saude
que prestam atendimento as pessoas com
doengas raras possuam infraestrutura
adequada, recursos humanos capacitados
e qualificados, recursos  materiais,
equipamentos e insumos suficientes, de
maneira a garantir o cuidado necessario;

(..)

Vil - estimular a participagdo popular e o
controle social visando a contribuigdo na
elaboragdo de estratégias e no controle da
execugdo da Politica Nacional de Atengéo
Integral as pessoas com Doengas Raras;

(..)”

No art. 1°, em seu paragrafo Gnico, o autor do referido Projeto de Lei propée
que “seréo realizadas, no més de Fevereiro, palestras sobre como proceder no trato
de pessoas acometidas por doengas raras bem como a promogdo de campanhas
informativas e agbes educativas para a compreensédo de tais doengas, envolvendo
orgéos publicos e a sociedade civil organizada” Medidas como esta buscam a
aproximagdo da sociedade com o tema, informagdes a respeito do tratamento e
diagnostico, todavia, alterou-se através de subemenda o termo “serao realizadas”
por “poderao ser realizadas”.

Segundo estudos recentes, as doencas raras tem em 80% de suas
comprovagdes ligadas as questdes genéticas, e 20% através de causas virais,
infecciosas e degenerativas. Cerca de 6 a 8% da populagdo mundial sofre com
estas enfermidades, sendo que deste total cerca de 75% s&o criancas e jovens.
Outro dado interessante é que, no Brasil, aproximadamente 15 milhdes de pessoas
tem doencas raras.

Estas comorbidades s&o caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e
sintomas e variam ndo s6 de doenga para doenga, mas também de pessoa para
pessoa acometida pela mesma condigdo. Manifestagbes relativamente frequentes
podem simular doengas comuns, dificultando o seu diagnéstico, causando elevado
sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para suas familias.

As Doencas Raras sdo geralmente cronicas, progressivas, degenerativas e até
incapacitantes, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias.
Segundo consta na Justificagdo do Projeto de Lei n® 17/2021, a ideia deste Projeto é
“sensibilizar a populagéo, os érgaocs de satde publica, os médicos, os especialistas
em doengas raras, assim como demonstrar a dificuldade que os acometidos por tais
doengas enfrentam para conseguir diagnéstico, tratamento e cura’.
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Em conversa com a Secretaria de Salude da Prefeitura Municipal de Uba, mais
precisamente no setor de Epidemiologia, nos foi repassado que nédo se faz nenhum
tipo de cadastro do numero de pessoas com doengas raras no municipio, mas
somente um cadastro de pessoas com doengas compulsérias (Dengue, Sifilis,
COVID, leptospirose e outras).

Além disto, a ficha de cadastramento do Sistema Unico de Saude (SUS)

nao
possui campo especifico para identificar pessoas com doengas raras, dificultando,
assim, o levantamento de dados epidemiol6gicas sobre essas doengas:
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QUESTIONARIO AUTORREFERIDO DE CONDIGCOES/SITUAGCOES DE SAUDE

- CONDICOES/SITUACOES DE SAUDE GERAIS
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Com o objetivo de obter dados epidemiolégicos, o Projeto de Lei n® 4691/2019
em tramitagdo no Senado Federal pretende tornar obrigatéria a notificagao de
doencas raras no Sistema Unico de Saude (SUS). Na opinido da autora, a senadora
analisar
~orgcamentario e delinear politicas publicas condizentes com as necessidades da
populagdo atingida por doencgas raras. O referido Projeto de Lei n® 4691/2019

Leila Barros, poderemos,

assim,

segue em tramitagao no Senado Federal.

mais profundamente o
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Concluséo

Pelo exposto acima, a Comissdo de Orgamento, Financas e Tomada de
Contas opina pela aprovacgao do Projeto de Lei n.° 17/2021.

Uba, 29 de Margo de 2021.

PRESIDENTE DA COMISSAO

7%» gt Ao

SISON FMOLML@JEIMS
MEMBRO DA COMISSAO

“/ " ALINEMOREIRA SILVA MELO
MEMBRO DA COMISSAO
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