PARECER Nº 1471, DE 2011

DA REUNIÃO CONJUNTA DAS COMISSÕES DE SAÚDE E DE FINANÇAS, ORÇAMENTO E PLANEJAMENTO, SOBRE O PROJETO DE LEI Nº 648, DE 2011 

O Projeto de Lei nº 648, de 2011, que dispõe sobre a política de tratamento de doenças raras no Estado de São Paulo e dá outras providências, é de autoria do Deputado Edinho Silva. 

A proposição esteve em pauta no período compreendido entre as Sessões Ordinárias dos dias 30 de junho a 04 de agosto, não tendo recebido emendas ou substitutivos. Por força de aprovação de requerimento nesse sentido, passou a tramitar em regime de urgência. Na de Constituição, Justiça e Redação, a proposição recebeu parecer favorável. 

O Senhor Presidente, usando de prerrogativa regimental, convocou reunião das Comissões de Saúde e Finanças, Orçamento e Planejamento, para a análise conjunta da matéria. Cabe-me, na qualidade de Relator designado, manifestar-me sobre os aspectos de competência das referidas Comissões. 

Quanto ao mérito, não há como negar a importância de se estabelecer, no âmbito do Estado, uma política de tratamento de doenças raras cujo número já chega a cinco mil doenças raras identificadas, embora cada uma delas atinja um número relativamente pequeno de pacientes. As doenças raras têm causas diversificadas, mas a grande maioria tem origem genética (80%). Doenças degenerativas, auto-imunes, infecciosas e oncológicas também podem originá-Ias. 

Conforme explica o autor, em sua justificativa, "o diagnóstico e o tratamento são dificultados pela falta de conhecimento sobre estas doenças e de protocolos de atendimento específicos. Faltam, ainda, profissionais especializados capazes de entender as implicações dos tratamentos em um corpo com características especiais. Isto leva ao agravamento de sintomase sequelas. Muitas vezes, as pessoas com doenças raras ou as associações que as congregam são responsáveis por localizar e traduzir as pesquisas mais recentes sobre sua patologia, encaminhando-as para seus médicos." 

O estabelecimento de uma política estadual de tratamento de doenças raras irá atender a uma parcela de cidadãos que se encontra quase que totalmente desprotegida, atualmente. 

Finalmente, quanto ao aspecto financeiro, temos a dizer que a proposição indica, em seu artigo 12, os recursos disponíveis para atender aos novos encargos decorrentes da promulgação da lei. 

Face ao exposto, opinamos favoravelmente à aprovação do Projeto de Lei nº 648/2011. 

a) Adriano Diogo – Relator

Aprovado como parecer o voto do relator, favorável à proposição.

Sala das comissões, em 25/10/2011

a) Mauro Bragato – Presidente
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