INDICAÇÃO  Nº 1237    , DE 2014

INDICO, nos termos do artigo 159 da XIV Consolidação do Regimento Interno, ao Excelentíssimo Senhor Governador do Estado que determine aos órgãos competentes, em especial a Secretaria da Saúde, a elaboração de estudos e a adoção das providências cabíveis, no sentido de instituir a Política Estadual de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS), conforme as balizas estabelecidas na Portaria nº 199, de 30 de janeiro de 2014, do Ministério da Saúde, que institui a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, tendo em vista que a saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação, nos termos do artigo 196 da Constituição Federal. 

JUSTIFICATIVA
O Ministério da Saúde editou a Portaria nº 199, de 30 de janeiro de 2014, que institui a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras, aprova as Diretrizes para Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras no âmbito do Sistema Único de Saúde (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.

O inciso I do artigo 8º da mencionada Portaria dispõe que são responsabilidades comuns do Ministério da Saúde e das Secretarias de Saúde dos Estados e dos Municípios, garantir que todos os serviços de saúde que prestam atendimento às pessoas com doenças raras possuam infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados, recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o cuidado necessário.

Contudo, no Estado de São Paulo, as pessoas com doenças raras não têm conseguido atendimento adequado, de modo que a ausência de um marco legal estadual pode ser um dos fatores agravantes deste cenário. O Projeto de Lei nº 648, de 2011, de iniciativa do Deputado Edinho Silva, dispõe sobre a Política de Tratamento de Doenças Raras no Estado de São Paulo.

Não obstante o reconhecimento governamental dos “relevantes desígnios que nortearam a iniciativa, bem como a importância do diagnóstico e do tratamento das doenças raras”, contido na mensagem que encaminhou o veto ao Projeto de lei nº 648, de 2011, nenhuma propositura foi apresentada pelo Executivo no sentido de criar uma política específica destinada aos portadores de doenças raras.

O Instituto Baresi, fórum nacional para associações de pessoas com doenças raras, deficiências e outros grupos de minoria que busca melhorar a qualidade de vida e a inclusão social, ouvido pela Comissão de Saúde desta Casa, informa que:

“a) Desde fev/2011, a Secretaria se dedica ao Programa de Assistência à Pessoa com Doença Rara de São Paulo, porém, nos moldes atuais, o programa não atende plenamente quesitos importantes como: equipe multidisciplinar, centro de referência, fornecimento de medicação e construção em conjunto com as associações de pessoas com doenças raras.

O Projeto de Lei vetado pelo Governador agrupava todos esses quesitos, compondo assim as diretrizes para suprir as necessidades das pessoas com doenças raras de forma ampla e digna.

b) Não existe política de tratamento em São Paulo. Há profissionais abnegados que fazem ótimos trabalhos, mas isoladamente. Assim, todos ganhariam com a institucionalização do tratamento proporcionada pelos Centros de Referência (CR): os médicos ganhariam em pesquisa; as Universidades, em investimento; os pacientes, em diagnóstico, tratamento e informação. Além disso, os CRs também possibilitariam uma formação de médicos e profissionais de saúde atenta à questão das pessoas com doenças raras e continuada ao longo do tempo. Essas são práticas adotadas no mundo inteiro. Por fim, entendemos também que a política pública para pessoas com doenças raras deve ser feita com todas as associações.” (g. n.)

(ALESP, Agência de Notícias. Representantes do Instituto Baresi pedem derrubada de veto à Política de Doenças Raras. Disponível em: <http://www.al.sp.gov.br/noticia/?id=356746>. Acesso em: 10/05/2014.)
Sobre este assunto, tramita ainda na ALESP o Projeto de lei nº 194, de 2005, pronto para a Ordem do Dia desde 1º de agosto de 2007, de autoria do Deputado Valdomiro Lopes, que cria o Programa Médico em “Doenças Raras”, mas não contempla de modo abrangente todos os parâmetros da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doenças Raras.

Nesta conformidade, e por seu caráter técnico e administrativo, apresentamos esta Indicação como propositura de relevante interesse público.
Sala das Sessões, em

COMISSÃO DE SAÚDE
