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REQUERIMENTO DE INFORMACAO N° DE 2023
(DA DEPUTADA FEDERAL DELEGADA KATARINA)

Solicita informacdes a Sra. Ministra de Estado da
Saude, em relagdo a efetivacdo e aplicabilidade da
Portaria n°® 199, de 30 de janeiro de 2014, que Institui
a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas
com Doencas Raras, aprova as Diretrizes para
Atencdo Integral as Pessoas com Doencgas Raras no
ambito do Sistema Unico de Salde (SUS) e institui
incentivos financeiros de custeio.

Senhor Presidente:

Requeiro a Vossa Exceléncia, com fundamento no art. 50, §2° da
Constituicdo Federal e nos termos dos arts. 24, inciso V e 82° e 115, inciso |, do
Regimento Interno, seja encaminhada a Sra. Ministra da Saude o seguinte pedido de
informacdes:

A Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014, instituiu a Politica
Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras, tendo delimitado diretrizes
e incentivos financeiros para efetivacdo da referida politica publica, dentre as quais
destaca-se 0s objetivos e o0s principios, diretrizes e transversalidade em relacdo as
politicas do Sistema Unico de Sade.

De igual modo, a referida portaria atribuiu responsabilidades ao
Ministério da Saude, em seu Art. 8°, dentro os quais destaca-se, in verbis:

| - garantir que todos os servicos de salde que prestam atendimento
as pessoas com doencas raras possuam infraestrutura adequada,
recursos humanos capacitados e qualificados, recursos materiais,
equipamentos e insumos suficientes, de maneira a garantir o cuidado
necessario;
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Il - garantir o financiamento tripartite para o cuidado integral das
pessoas com doencas raras, de acordo com suas responsabilidades e
pactuacdes;

Il - garantir a formacdo e a qualificacdo dos profissionais e dos
trabalhadores de salde de acordo com as diretrizes da Politica de
Educacao Permanente em Saude (PNEPS);

(.)

X - monitorar e avaliar o _desempenho e gualidade das acdes e
servicos de prevencdo e de controle das doencas raras no _pais no
ambito do SUS, bem como auditar, quando pertinente.

(grifos nosso)

Ocorre que, Senhor Presidente, apesar da normatizagcdo acima
mencionada, percebe-se que a aplicabilidade das diretrizes ainda ndo se encontra
efetivada, de modo que os servicos e mecanismos de prevencao das doencas raras
ainda n&o estéo disponiveis para a maior parte da populacéo brasileira.

A titulo de ilustracdo, no Estado de Sergipe, o Ministério Publico
Federal necessitou utilizar-se de mecanismos judiciais a fim de cobrar a implantacdo dos
servicos listados na portaria, de modo a identificar a causa da sua inaplicabilidade,
mesmo com custeio especifico previsto para tal fim.

Assim, faz-se necessario que sejam apresentadas as seguintes
informacBes para que se identifique as realidades e dificuldades na implantacdo da
politica nacional de enfrentamento as doencas raras:

1) Qual o numero atual de cidadaos brasileiros que possuem algum
tipo de doenca rara?

2) Quantos e quais sao os estabelecimentos de salde por estados,
que possuem a habilitagdo contida na portaria ora debatida;

3) Que sejam informados quais estabelecimentos estdo em
processo de habilitagéo;

4) Quais as medidas estdo sendo adotadas pelo Ministério da
Saude para efetivacdo das politicas publicas de protecdo as
pessoas com doencas raras;
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5) Ja houve algum tipo de reunido conjunta entre os 26 estados da
federacao e distrito federal, a fim de apresentar, em mindcias, 0s
mecanismos existentes para efetivacdo da politica de protecao
as pessoas com doencgas raras?

6) Que seja apresentado o relatério de avaliacdo e monitoramento
de atendimento aos servicos de saude prestado aos usuarios,
bem como o relatério financeiro sobre os valores repassados
pelo Governo Federal, nos moldes previsto do art. 32 da
supramencionada portaria.

Esses sdo as solicitacbes, Senhor Presidente, as quais de mostram
imprescindiveis para o acompanhamento e monitoramento da mencionada politica
publica, sendo de grande relevancia para identificar novas acfes, a caso se mostrem
necessarios, a serem tomadas por esta Camara Federal.

Sala das Sessfes, €M ....covveeveeeieeeenann,

Deputada Federal Delegada Katarina
PSD - Sergipe
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