CAMARA DOS DEPUTADOS
Gabinete do Deputado Luciano Ducci — PSB/PR

COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA
PROJETO DE LEI N° 10.617, DE 2018

Cria o] Dia Nacional de
Conscientizagdo sobre a Hemoglobinuria
Paroxistica Noturna-HPN e o Dia Nacional
de Conscientizagdo sobre  Sindrome
Hemolitico-Urémica Atipica - SHUa e da

outras providéncias.

Autor: Deputado PADRE JOAO
Relator: Deputado LUCIANO DUCCI

| - RELATORIO

O PL 10.617/2018 propde a criagdo do Dia Nacional de
Conscientizacdo sobre a Hemoglobindria Paroxistica Noturna e do Dia
Nacional de Conscientizacdo sobre Sindrome Hemolitico-Urémica atipica, a
serem celebrados todos 0s anos respectivamente nos dias 26 de fevereiro e 24
de setembro. Além disso, propde a realizacdo pelo Poder Publico de

campanhas educativas sobre essas doencas e o direito universal a saude.

A justificativa do projeto se fundamenta na necessidade
de maior divulgacdo de informacbes sobre essas doencas raras,
desconhecidas mesmo entre grande parte dos profissionais de saude, e na
reflexdo sobre tratamentos de alto custo para essas doencas, tendo em vista o

direito constitucional a saude.
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Trata-se de proposi¢do sujeita a apreciacdo conclusiva
pelas comissdes (art. 24, I, do RICD); despachado a Comissdo de Seguridade
Social e Familia; e a Comissado de Constituicdo e Justica e de Cidadania (art.
54, 1, do RICD). Tramita em regime ordinario (art. 151, Ill, do RICD).

N&o ha Projetos de Lei apensados.

Decorrido o prazo regimental, ndo foram apresentadas

emendas.

E o relatério.

II - VOTO DO RELATOR

E digno de nota e de louvor a iniciativa do Deputado
Federal Padre Jodo, que se preocupou com a questdo de pessoas com

doencas raras e dos medicamentos de alto custo.

Sao dois 0s objetivos principais dessa Lei: tornar mais

conhecida uma doenca rara e no fazer refletirmos sobre o preco de uma vida.

Segundo informa¢gBes do Ministério da Saude, existem
hoje entre 6.000 e 8.000 doencas raras. Muito dificilmente algum médico
conheceria todas elas. Além disso, considerando que o foco da assisténcia a
saude é a atencdo basica, onde as doencas mais comuns sao tratadas, o

diagndéstico de uma doenca rara depende mais ainda da informacao constante.
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Quanto ao custo do tratamento, é preciso observar que
em estando na Comissdo da Céamara dos Deputados responsavel pela

Seguridade Social, é sob esse aspecto que oriento a analise da proposicao.

A Seguridade Social consiste em um conjunto integrado
de acdes do Poder Publico, com o objetivo de prote¢cdo social contra 0s riscos
de ndo conseguir se manter em razdo da superveniéncia de alguma causa de

incapacidade laborativa.

Historicamente, surgiu como “Caixas de Aposentadoria e
Pensdes”, instituidas pela chamada Lei El6i Chaves (Decreto n° 4.682, de
1923), ainda restrito aos trabalhadores de ferrovias, como forma de seguro
contra doencas e acidentes que poderiam atingir qualquer um. E uma forma de

socorro mutuo em casos de infortinios.

Esse foi o inicio do atual sistema de Seguridade Social,
hoje universal e financiado por toda a sociedade, compreendendo a
Previdéncia Social, a Assisténcia Social e a Saude.

Em geral, essas formas de ajuda se destinam a pessoas
desempregadas ou impossibilitadas de trabalhar. Contudo, ndo podemos
esquecer das pessoas que apesar de produtivas, ndo conseguem manter uma
vida digna, seja em razdo dos baixos rendimentos de seu trabalho, seja pelas

despesas elevadas e absolutamente necessarias com saude.

A Hemoglobinuria Paroxistica Noturna e a Sindrome
Hemolitico-Urémica atipica sdo casos tipicos de infortinios que deveriam
cobertos por um sistema de seguridade social, pois como visto, elas acarretam
situacdes que poderiam acometer qualquer pessoa indistintamente e que ela
dificilmente conseguiria superar sozinha, demandando o auxilio de toda a
coletividade, como qualquer forma de seguro pessoal ou patrimonial.
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Dessa forma, o custo elevado do tratamento ndo é motivo
para o seu néo fornecimento. E justamente o contrario, se fosse um tratamento
modico, qualquer um poderia pagar e nao precisaria ser, em tese, objeto de
uma politica de seguridade social. Exatamente pelo fato de que quase ninguém
conseguir suportar sozinho o énus desse evento, é que o torna objeto de uma

politica publica.

Portanto, reconhecendo o louvavel mérito da proposicéo
e verificando a conformidade com os requisitos da Lei n® 12.345, de 2010, voto
pela APROVACAO do PL n° 10.617/2018.

Sala da Comissao, em de de 20109.

Luciano Ducci
Deputado Federal - PSB/PR
Relator
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