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| - RELATORIO

Versa 0 presente projeto de lei sobre a instituicio do Dia
Nacional de Doencas Raras, a ser celebrado no ultimo dia de fevereiro. O autor
pretendeu, com esta iniciativa, destacar maior atengdo para um grupo de doencas que,

por raras, sao pouco divulgadas e conhecidas.

A proposicdo foi encaminhada em regime de prioridade as
ComissGes de Seguridade Social e Familia (CSSF) e de Constituicdo e Justica e
Cidadania (CCJC), sujeita a apreciacdo conclusiva pelas Comissfes. Nesta Comissdo

ndo foram apresentadas emendas no prazo regimental.

I1-VOTO DA RELATORA

As doencas classificadas como raras sdo as que acometem até
sessenta e cinco individuos para cada grupo de cem mil pessoas. Elas constituem um
grupo heterogéneo de mais de oito mil condicdes clinicas identificadas até 0 momento, a
grande maioria de origem genética e sem tratamento efetivo. No total, somadas todas
elas, estima-se que acometam cerca de treze milhdes de brasileiros.

Até o inicio dos anos 80, os pacientes com doencas raras nao

faziam parte da agenda das autoridades governamentais. A atuacdo de organizacGes de



pacientes e movimentos sociais ao redor do mundo n&o apenas deu voz as necessidades
dessas pessoas como contribuiu para que doengas raras passassem a ser consideradas
um problema de saude publica.

O maior conhecimento das doencas raras somente se tornou
possivel ap6s os desenvolvimentos recentes da ciéncia genetica. Dessa forma, elas
estiveram fora da vista da populacdo e mesmo das autoridades a cargo da saude publica
até pouco tempo atras.

O tema foi amplamente discutido nesta Casa por meio da Frente
Parlamentar de Combate as Doencas Raras instalada em abril de 2012, com o objetivo
de promover politicas de desenvolvimento de novos projetos e programas que
beneficiem as pessoas que vivem com doencas raras e que convivem com elas. Uma das
principais atuacdes da Frente foi o intercdmbio com instituicdes semelhantes em todas
as esferas de governo e da sociedade civil.

Em 2014, pelo terceiro ano consecutivo, foi realizado um
seminario para lembrar o Dia Mundial das Doencas Raras, onde foi abordado a politica
publica de atendimento a doencas raras bem como os cuidados e os direitos dos
pacientes.

Nos dois anos anteriores também foram realizados nos dias 29
de fevereiro de 2012 e 27 de fevereiro de 2013, seminarios no Auditdrio Nereu Ramos
da Camara dos Deputados, para a discussdo do tema, com a presenca de pacientes e
especialistas, como a Presidente da Associacdo Paulista de Doencas Raras, Dr. Regina e
0 e Dr. José Eduardo Fogolin Passos - Coordenador Geral de Média e Alta
Complexidade do Ministério da Saude, que na ocasido divulgou a realizacdo de consulta
publica para o recebimento de sugestdes de pessoas e entidades da sociedade civil sobre
politica para doencas raras a ser adotada no ambito do Sistema Unico de Saude — SUS.
Somente em 2014 que o Ministério da Saude elaborou e instituiu a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras.

Apresentamos em 2014 o PL 7.203, de minha autoria
juntamente com o deputado Mauricio Quintella Lessa, a deputada Mara Gabirilli ¢ o
deputado Romério Faria agora senador, objetivando instituir o Dia Nacional da
Informacéo, Capacitacdo e Pesquisa sobre Doencas Raras. A proposicdo encontra-se
aguardando deliberagdo do recurso na Mesa Diretora da Casa contra a devolugdo do

projeto, uma vez que 0 mesmo teve representagdo nesta por meio da Frente Parlamentar



de Combate as Doencas Raras e foi amplamente discutido com representantes da
sociedade civil e entidades governamentais em semindrios, audiéncias e consulta
publica.

O reconhecimento do Dia Nacional de Doengas Raras leva a
comunidade a importancia do trabalho e atuacdo em rede para o atendimento a pessoas
com alguma doenca rara. Pois as pessoas que vivem com doencas raras e as que
convivem com elas, trilham um longo caminho para serem enxergadas, pelo Estado e
pela sociedade. Os pacientes e seus familiares acabam assumindo a tarefa de
conseguirem, sozinhos, as respostas das questdes que Ihes assolam.

A iniciativa tem o proposito de criar uma identidade especifica
para o Dia Nacional de Doencas Raras, visando destacar as acGes que vém sendo
promovidas, como a proposicdo de politicas publicas, a realizacdo de pesquisas
cientificas, a formacé&o de parcerias e a criagao de redes de apoio.

Nosso voto é, portanto, pela aprovacdo do Projeto de Lei n°
8.188, de 2014.

Sala da Comissao, em de de 2015.
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