PARECER Nº 1654, DE 2019
DA COMISSÃO DE SAÚDE, SOBRE O PROJETO DE LEI Nº 64, DE 2018
O Excelentíssimo Senhor Deputado Estadual Gil Lancaster, com finalidade inegavelmente humanística, propôs, mediante o Projeto de Lei em análise, a criação do Programa de Prevenção à Síndrome Ellis-Vann Creveled.
O projeto permaneceu na pauta nos termos regimentais, não tendo recebido emendas ou substitutivos. Em seguida, a Comissão de Constituição e Justiça e Redação exarou parecer favorável.

Em pesquisas a textos científicos, esta Parlamentar constatou tratar-se de doença rara, não só no Brasil, mas no mundo. 

As doenças raras ganharam destaque nos últimos tempos, seja pela desejável sensibilização de nossa sociedade, seja por um maior engajamento dos raros e de seus familiares, seja pela proximidade da primeira-dama do país com a causa. 

Nesse contexto, muito louvável a iniciativa do Parlamentar proponente. No entanto, importante notar que o projeto não traz nenhuma medida especificamente aplicável às eventuais necessidades especiais atreladas à síndrome de que trata. 

Com efeito, o projeto em comento limita-se a criar o programa de prevenção à Síndrome de Ellis-Vann Creveld, prevendo avaliações médicas periódicas, exames clínicos e laboratoriais, bem como campanhas anuais de orientação, além da cooperação técnica com os Municípios. 

Respeitosamente, esse tipo de normativa se adequa a toda e qualquer doença, não implicando, salvo melhor juízo, nenhuma melhora efetiva na vida dos portadores de referida enfermidade. 

Nesse sentido, não nos parece adequado dar seguimento ao trâmite. A civilização é marcada pela constante identificação de novas patologias. Resta impossível estabelecer um programa de prevenção para cada uma das doenças existentes e por surgir. 

O Próprio Sistema de Saúde, público ou privado, sem descuidar das doenças raras, precisa concentrar esforços nos males que mais impactam a sociedade. 

Com isso, frise-se, não se está a desmerecer a proposta do nobre Parlamentar, ou mesmo o investimento nas patologias raras, todo ser humano tem direito à vida e à saúde. Por conseguinte, nada impede que, em se definindo uma medida objetiva que possa aliviar a situação dos portadores da síndrome, outro projeto mais específico venha a ser apresentado. 

Caso contrário, em consonância com a formação filosófica desta Parlamentar, melhor procurar evitar a proliferação de normas, que não virão a ter efetividade prática. O parecer é pela não aprovação do PL. 

A fim de evidenciar que o projeto não traz qualquer impacto efetivo para os portadores da síndrome, cita-se o trabalho de conclusão de curso apresentado pela pesquisadora Camila da Silva Bueno à Universidade Estadual de Londrina. Em referido estudo, a autora consigna que o diagnóstico e o tratamento da síndrome de Ellis-Vann Creveled dependem de equipe multidisciplinar, destacando-se o papel do cirurgião dentista, haja vista as alterações bucais que tal síndrome acarreta (confira-se: Síndrome de Ellis-Van Creveld ou Displasia Condroectodérmica: Revisão de Literatura, diponível em: http://www.uel.br/graduacao/odontologia/portal/pages/arquivos/TCC2015/CAMILA%20DA%20SILVA%20BUENO.pdf, Acesso em: 20/04/19).

Uma vez mais, imperioso asseverar que não se está negando importância à preocupação voltada às doenças raras, bem como à necessidade de envidar todos os esforços para minorar o sofrimento daqueles que, em decorrência de tais doenças, padecem. Está-se, apenas, consignando que normativas tão genéricas como as ora avaliadas não trazem benefícios, daí o parecer pela não aprovação do PL, por óbvio, submetendo esta opinião ao crivo dos honrosos pares, nesta Comissão.

a) Janaina Paschoal – Relatora

Aprovado como parecer o voto da relatora, contrário à proposição. 
Sala das Comissões, em 10/12/2019.

a) Analice Fernandes – Presidente
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