Ministério da Saude
Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e Federativos

OFICIO N° 600/2023/ASPAR/MS
Brasilia, 10 de maio de 2023.

A Sua Exceléncia o Senhor
Deputado Federal Luciano Bivar
Primeiro-Secretdrio da Camara dos Deputados

Referéncia: Requerimento n° 354/2023.

Assunto: Informacdoes sobre repasse dos recursos financeiros a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras.

Senhor Primeiro-Secretario,

1. Cumprimentando-o cordialmente, em atencao ao Oficio
13Sec/RI/E/n°61/202 (0033477790), proveniente da Primeira Secretaria da
Camara dos Deputados, referente ao Requerimento de Informacdo n°
354/2023, de autoria do Senhor Deputado Federal Duarte (PSB/MA), por meio do
qual requisita a Senhora Ministra de Estado da Saude, Nisia Trindade Lima,
informacdes sobre repasse dos recursos financeiros a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras.

2. Informo que o requerimento foi encaminhado a Secretaria de Atencao
Especializada a Saulde, para manifestacao, dentro de suas
respectivas competéncias.

3. Preliminarmente, informamos que os procedimentos relacionados as
Doencas Raras sdo financiados por meio do Fundo de AcgOes Estratégicas e
Compensacao - FAEC, assim sendo, ndo onera o limite financeiro de Média e
Alta Complexidade-MAC dos estados, do Distrito Federal e municipios.

4, Ressalta-se que no periodo compreendido entre o exercicio de 2018
até a competéncia janeiro/2023, o Ministério da Saude transferiu aos estados,
Distrito Federal e municipios, o montante de R$ 64.415.334,24 (sessenta e
guatro milhdes, quatrocentos e quinze mil, trezentos e trinta e quatro reais e
vinte e quatro centavos), destinado ao financiamento das acdes e servigos de
salde relacionados as Doencgas Raras no ambito do SUS (quadro abaixo).

Exercicio | DOENCAS RARAS - VALOR |




2018 6.186.404,38
2019 7.292.420,00
2020 11.126.649,86
2021 14.434.520,00
2022 23.418.010,00
2023* 1.957.330,00
Total 64.415.334,24

* competéncia janeiro/2023

5. Sem mais para o momento, este Ministério permanece a disposicado
para eventuais esclarecimentos que se facam necessarios.

Atenciosamente,

NiISIA TRINDADE LIMA
Ministra de Estado da Saude

Documento assinado eletronicamente por Nisia Veronica Trindade Lima,
“Ministra de Estado da Saude, em 05/06/2023, as 13:18, conforme horario
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2017.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Primeira-Secretaria

Oficio 12Sec/RI/E/n° 61 Brasilia, 28 de margo de 2023.

A,Sua Exce[éncia a Senhora
NISIA VERONICA TRINDADE LIMA
Ministra de Estado da Saude

Assunto: Requerimento de Informagao
Senhora Ministra,

Nos termos do art. 50, § 2° da Constituicdo Federal, encaminho a
Vossa Exceléncia copia(s) do(s) seguinte(s) Requerimento(s) de Informacao:

PROPOSICAO AUTOR

Requerimento de Informacgado n® 354/2023 | Deputado Duarte

Requerimento de Informagéo n°® 358/2023 | Deputado Zé Vitor
Requerimento de Informagdo n°® 360/2023 | Deputado Tadeu Veneri
Requerimento de Informagéo n°® 362/2023 | Deputada Julia Zanatta e outros
Requerimento de Informagao n°® 368/2023 | Deputado Pastor Henrique Vieira e outros
Requerimento de Informagéo n°® 378/2023 | Deputado Nikolas Ferreira
Requerimento de Informagao n°® 382/2023 | Deputado Nikolas Ferreira
Requerimento de Informacdo n® 398/2023 | Deputado Junio Amaral
Requerimento de Informagéo n° 410/2023 | Deputado Capitdo Alberto Neto
Requerimento de Informagao n° 413/2023 | Deputado Diego Garcia
Requerimento de Informagéo n°® 414/2023 | Deputado Diego Garcia
Requerimento de Informagdo n° 439/2023 | Deputado Jefferson Campos
Requerimento de Informacao n°® 449/2023 | Deputado Dr. Jaziel
Requerimento de Informagéo n° 451/2023 | Deputada Chris Tonietto

Por oportuno, solicito, na eventualidade de a informagéo requerida
ser de natureza sigilosa, seja enviada também cépia da decisdo de classificagdo proferida
pela autoridade competente, ou termo equivalente, contendo todos os elementos elencados
no art. 28 da Lei n° 12.527/2011 (Lei de Acesso a Informag&o), ou, caso se trate de outras
hipdteses legais de sigilo, seja mencionado expressamente o dispositivo legal que
fundamenta o sigilo. Em qualquer caso, solicito ainda que os documentos sigilosos estejam

- NOTA: os Requerimentos de Informacéao, quando de autorias diferentes, devem ser

respondidos separadamente.
/DFO

Documento assinado por: Dep. LUCIANO BIVAR
Selo digital de seguranga: 2023-EPFX-GYYM-CNEU-YGVQ




CAMARA DOS DEPUTADOS
Primeira-Secretaria

Oficio 12Sec/RI/E/n° 61 Brasilia, 28 de margo de 2023.

acondicionados em involucro lacrado e rubricado, com indicagdo ostensiva do grau ou
espécie de sigilo.

Atenciosamente,

Deputado LUCIANO BIVAR
Primeiro-Secretario

- NOTA: os Requerimentos de Informacéao, quando de autorias diferentes, devem ser

respondidos separadamente.
/DFO

Documento assinado por: Dep. LUCIANO BIVAR
Selo digital de seguranga: 2023-EPFX-GYYM-CNEU-YGVQ




REQUERIMENTO DE INFORMACAO N° , DE 2023.

(Do Sr. Duarte)

Solicita InformagBes a Sra. Ministra da
Salde, no ambito do Sistema Unico de Satde
(SUS), quanto ao repasse dos recursos financeiros
a Politica Nacional de Atencdo Integral as

Pessoas com Doengas Raras.

Senhor Presidente,

Com fundamento no art. 50, 8§ 2°, da Constituicdo Federal, combinado com
os artigos 115, inciso I, e 116, ambos do Regimento Interno da Camara dos
Deputados, solicito a Vossa Exceléncia que seja encaminhado a Sra. Ministra da
Saude, Nisia Veronica Trindade Lima, através do Sistema Unico de Saude (SUS),
o presente Pedido de Informacédo, relativo a execucdo orcamentaria e financeira
dos recursos destinados a Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com
Doencas Raras no que tange o desenvolvimento de planos e estratégias para o
seu aperfeicoamento, a partir de 2018 até a presente data.

Justificagcéo

O dia 28 de fevereiro é considerado o Dia Mundial das Doencas Raras
que sao enfermidades que atingem poucas pessoas em uma populacdo. A
classificacao refere-se a doencgas que ocorrem numa frequéncia igual ou menor do
que 1,3 a cada 2 mil pessoas, na definicdo da Organizacdo Mundial da Saude.

Existe uma variedade de doencas que se encaixam na definicdo de raras
gue estdo em torno de 6 mil e 8 mil tipos, a medida que novos métodos de
diagnoésticos surgem mais variedades séo identificadas. A sindrome de Guillain-

Barré, a esclerose multipla, a fibrose cistica e o hipotireoidismo congénito séo as

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Duarte
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enfermidades raras mais conhecidas. O conceito de doenga rara pode variar
conforme a frequéncia em diferentes regides. A dengue, por exemplo, pode ser
considerada rara em paises da Europa.

A grande dificuldade para os pacientes com doencas raras é o dificil
acesso aos servicos de reabilitacdo, que contam com profissionais como
fisioterapeutas, fonoaudidlogos, nutricionistas, psicOlogos e terapeutas
ocupacionais. A oferta desse tipo de servico esta mais concentrada nas Regides
Sul e Sudeste e nas capitais brasileiras.

A portaria n® 199, de 30 de janeiro de 2014 que Institui a Politica Nacional
de Atencéo Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as Diretrizes para
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio, é considerada uma
evolucao positiva no setor, como a introducdo de exames especificos no SUS.
Apesar de isso ser uma evolugao os centros de servicos de referéncias ainda ndo
suprem toda a demanda e precisam ser ampliados, mas melhorou muito o
atendimento aos pacientes.

Portanto cremos ser de grande importancia que os membros desta casa,
na qualidade de representante do povo, sejam esclarecidos quanto a execucao
orcamentaria e financeira para definicbes de planos e estratégias para o seu

aperfeicoamento.

Sala das Sessodes, em de de 2023.

DEPUTADO DUARTE
Deputado Federal PSB/MA
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