
PARECER N.°                 , DE 2011

DA COMISSÃO DE SAÚDE, SOBRE O PROJETO DE LEI N.° 0648, DE 2011.

De autoria do Deputado Edinho Silva, o projeto em epígrafe dispõe sobre a política de tratamento de Doenças Raras no Estado de São Paulo. 

Conforme disposto no item 2 do parágrafo único do artigo 148 do Regimento Interno desta Casa, a propositura esteve em pauta nos termos regimentais, não tendo recebido emendas ou substitutivos.

Foi juntado às fls.39/43 o Oficio nº 1242/2011 assinado pelo Presidente da Câmara Municipal da Estância Turística de Batatais que encaminha a Moção nº 040/2011 aprovada em votação ocorrida na sessão de 02/08/2011 manifestando apoio ao projeto de Lei nº 648/2011 .

Inicialmente, a propositura foi encaminhada à Comissão de Constituição e Justiça, que por meio do nobre Deputado relator Cauê Macris  opinou favoravelmente quanto aos aspectos legais, constitucionais e jurídicos do Projeto de lei nº 0648, de 2011.

Relatado em síntese, compete-nos, na sequência do processo legislativo, analisar seu mérito, de acordo com o previsto no § 3º do artigo 31 do já citado Regimento Interno.

Dispõe o autor na justificativa ao presente Projeto de lei que as doenças raras afetam a vida de dois milhões e meio de paulistas, apesar de individualmente, cada patologia tida como rara comprometer menos de 1 em cada 2.000 pessoas, sendo oportuno salientar que há mais de cinco mil doenças raras identificadas.

As doenças raras são frequentemente crônicas, progressivas, degenerativas, incapacitantes ou fatais. O diagnóstico tardio dessas doenças leva a conseqüências graves como tratamento inadequado, incluindo cirurgias e dano neurológico grave a 40% dos pacientes.

As seqüelas causadas pelas doenças raras são responsáveis pelo surgimento de cerca de 30% das deficiências que podem ser físicas, auditivas, visuais, cognitivas, comportamentais ou múltiplas a depender de cada patologia, sendo a segunda maior causa de mortalidade infantil no Brasil.

O Brasil promulgou a convenção Internacional sobre os direitos das Pessoas com Deficiência e seu Protocolo Facultativo, assinados em Nova York, em 30 de março de 2007 por meio do Decreto Federal nº 6.949, 2009, garantindo uma atenção especial às doenças de origem genética, que são raras na sua maioria. A intenção é ir além do diagnóstico, criando condições para melhorar a qualidade de vida dos pacientes. 
Oportuno observar que até bem pouco tempo os sistemas de saúde ignoravam totalmente este tipo de patologia, nesse sentido, ressaltamos a relevância desse projeto de lei que institui uma política pública estadual de tratamento, o que certamente culminará em diagnósticos rápidos e corretos resultando em melhores chances de sucesso no tratamento.

Outrossim, o objetivo da propositura ora avaliada atende a Convenção Sobre os Direitos das Pessoas com Deficiência de promover,  proteger e assegurar o exercício pleno e equitativo de todos os direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiência e promover o respeito pela sua dignidade.

Desta forma, por não existir óbice no âmbito do que nos cabe analisar, manifestamo-nos favoravelmente à aprovação do Projeto de lei nº 0648, de 2011.

Sala das Comissões, em

Deputado Gerson Bittencourt

Relator
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