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COMPLEMENTACAO DE VOTO

No Relatério e Voto proferido, nesta Comissdo de
Seguridade Social e Familia, foi reconhecido o direito & atencéo integral a
salde das pessoas com mucopolissacaridoses e salientada a importancia
desta proposicao para a vida e o bem-estar delas.

Contudo, devido a razOes meramente formais o projeto de
lei ndo poderia seguir seu curso.

Dessa forma, faco esta complementacdo de voto com o
objetivo de corrigir a forma da proposicédo, para que ela seja encaminhada
como Indicacdo, anexa, ao Ministério da Saude, e assim consiga atingir seus
mais altos objetivos.

Portanto, apesar de haver nobilissimas intengdes, face ao
exposto, voto pela REJEICAO do PL n° 390/20109.

Sala da Comissdo, em de de 20109.

Deputado DIEGO GARCIA
Relator
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INDICACAO N° , DE 2019
(Do Sr. DIEGO GARCIA)

Sugere a publicagcdo dos Protocolos
Clinicos e Diretrizes Terapéuticas das
Mucopolissacaridoses tipo VI - A (Sindrome
de Morquio A), tipo VI (Sindrome Maroteaux-
Lamy) e tipo VII (Sindrome de Sly).

Excelentissimo Senhor Ministro da Saude,

Como € de vosso conhecimento, as mucopolissacaridoses
fazem parte das doencas raras de causa genética, mais precisamente do grupo
das doencas metabdlicas hereditarias, também conhecidas como erros inatos

do metabolismo.

Encontra-se em tramitacdo nesta Casa o Projeto de Lei n°
390, de 2019, que dispbe sobre a atencao integral a saude das pessoas com
mucopolissacaridoses, o qual tive a honra de relatar na Comisséo de

Seguridade Social e Familia.

Esse Projeto de Lei foi proposto com a nobilissima finalidade
de ajudar pessoas com essas doencas; contudo, observo que, embora as
disposi¢des contidas no Projeto de Lei sejam compativeis com politicas de
salde publica que visam o bem-estar dessas pessoas, todas elas ja se
encontram de alguma forma presentes no ordenamento juridico brasileiro
previstas genericamente para todas as doencas. Por exemplo, este projeto de
lei estabelecer que o “Sistema Unico de Saude garantira a distribuicdo dos
medicamentos necessarios para o0 tratamento da mucopolissacaridose”,
guando a Lei n° 8.080, de 1990, ja afirma que a assisténcia terapéutica integral,
inclusive farmacéutica, faz parte do campo de atuacéo do SUS; também afirma
que a “Unido, através do Ministério da Saude, padronizara os medicamentos a
serem utilizados para promover o cumprimento desta lei, de acordo com os
protocolos clinicos aprovados pela comunidade cientifica”, quando a Lei n°

8.080, de 1990, também ja prevé tudo isso.



Assim, entendemos que as eventuais lacunas na assisténcia a
salude de pessoas com mucopolissacaridoses depende muito menos de novas

leis do que a fiel execucao das ja existentes.

Nesse sentido, esta Indicacdo sugere a Vossa Exceléncia que
os Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas da Mucopolissacaridoses tipo
VI - A (Sindrome de Morquio A), tipo VI (Sindrome Maroteaux-Lamy) e tipo VI
(Sindrome de Sly) sejam publicados — tanto no sentido de estabelecer o marco
inicial de sua validade juridica, quanto no sentido de dar amplo conhecimento a
todos, principalmente aos profissionais de saude — com a maior brevidade
possivel, definido ainda as linhas de cuidado, tanto para os pacientes com
esses tipos de mucopolissacaridoses, quanto para 0s pacientes com 0s tipos |
e Il que ja possuem seus Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas.

Sala das Sessoes, em de de 20109.

Deputado DIEGO GARCIA
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REQUERIMENTO N° , DE 2019
(Do Sr. DIEGO GARCIA)

Requer o envio de Indicacdo ao Poder
Executivo, relativa a publicacdo dos
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas
das Mucopolissacaridoses tipo VI - A
(Sindrome de Morquio A), tipo VI (Sindrome
Maroteaux-Lamy) e Tipo vii (Sindrome de

Sly).

Senhor Presidente:

Nos termos do art. 113, inciso | e § 1°, do Regimento Interno da
Camara dos Deputados, requeiro a V. Ex2 seja encaminhada ao Poder
Executivo a Indicacdo anexa, sugerindo ao Sr. Ministro da Saude brevidade na
publicacdo dos Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas das
Mucopolissacaridoses Tipo VI - A (Sindrome de Morquio A), Tipo VI (Sindrome
Maroteaux-Lamy) e Tipo VII (Sindrome de Sly).

Sala das Sessdes, em de de 20109.

Deputado DIEGO GARCIA
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