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Projeto de Lei

Autoriza o Poder Executivo a implantar o Programa
Estadual de Atencado Integral as Coagulopatias
Hereditarias (PACH-SP) no ambito do Estado de Sdo
Paulo, e da outras providéncias.

A ASSEMBLEIA LEGISLATIVA DO ESTADO DE SAO PAULO DECRETA:

Artigo 1° - Autoriza o Poder Executivo a instituir no &mbito do Estado de Sdo Paulo, o Programa Estadual
de Atencgéo Integral as Coagulopatias Hereditarias (PACH-SP).

Paragrafo unico — O PACH-SP tem por finalidade promover o tratamento e acompanhamento continuo as
pessoas com coagulopatias hereditdrias na légica do modelo assistencial do Sistema Unico de Saude
(SUS), promovendo a qualidade de vida e a redugao dos agravos a saude nessa populagao.

Artigo 2° - Para efeitos do PACH-SP, considera-se:

| - Rede de Atengao a Saude (RAS): conjunto de agdes e servigos de saude articulados em niveis de
complexidade crescente, com a finalidade de garantir a integralidade da assisténcia a saude;

Il - Linha de Cuidado: itinerario mapeado para expressar os fluxos assistenciais seguros e garantidos ao
usuario, no sentido de atender suas necessidades de salde, ilustrando o percurso que o usuario faz por
dentro de uma rede de saude.

Il - Centro de Tratamento de Hemofilia e Coagulopatias Hereditarias - CTH, contextualizado como ponto
de atengéo as pessoas com coagulopatias hemorragicas hereditarias, inserido na RAS do Sistema Unico
de Saude, de natureza estatal ou privada (filantrépicos e lucrativos) vinculados ao SUS que deveréo
oferecer assisténcia em hemofilia e outras coagulopatias hereditarias, bem como consultoria técnica, sob
a coordenacao do gestor do SUS, possam em conjunto com representantes dos diferentes pontos de
atencao, garantir o acesso e promover as agdes inerentes do Programa de Atencéo Integral as
Coagulopatias Hereditarias.

Artigo 3° - O PACH-SP possui os seguintes principios:

| - valorizagéo da vida e da dignidade humana;

Il - atencdo humanizada e centrada nas necessidades das pessoas com coagulopatias hereditarias;

Il - promogéo da autonomia, do respeito e da igualdade de assisténcia; e

IV - busca pela equidade, acessibilidade e diminui¢do das desigualdades regionais na atengao a saude.

Artlgo 4° - O PACH-SP tem como diretriz a atengao integral e humanizada as pessoas que vivem com
coagulopatias hereditarias e ainda:

| - acesso universal as Redes de Atencdo a Saude (RAS) do SUS no Estado;

Il - oferta de atengdo em coagulopatias hereditarias por meio de agdes articuladas e intersetoriais de
promocao, protecéo e recuperagao da saude;

Il - normatizacéo e padronizagdo das agbes assistenciais em coagulopatias hereditarias; e

IV - utilizagdo de dados e informagdes para o estabelecimento de prioridades para a alocagao de recursos
e para subsidiar a formulagdo e a gestdo de politica publica estadual na atengéo integral em
coagulopatias hereditarias.

Artigo 5° - Sao objetivos do PACH-SP:

| - promover a inclusao das pessoas com coagulopatias hereditarias nas RAS do SUS no Estado;
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Il - fomentar a qualificacdo permanente dos profissionais de saude envolvidos com a assisténcia as
pessoas com coagulopatias hereditarias;

Il - fortalecer e garantir a participagéo do controle social no tratamento das coagulopatias hereditaria;

IV - fortalecer a qualificagdo do sistema de informagdo, implementando e aperfeigcoando
permanentemente a produgdo de dados para a gestado de politicas publicas na atengdo em coagulopatias
hereditarias; e

V - definir normas gerais relativas as competéncias das esferas estadual e municipal, para criagdo da
rede de referéncia para a atencao integral as pessoas com coagulopatias hereditarias, bem como ao
funcionamento dos CTH do Estado para a assisténcia as pessoas com coagulopatias hereditarias

Artigo 6° - As pessoas com coagulopatias hereditarias deverdo estar incluidas nas RAS existentes no
SUS do Estado, o que contempla todos os pontos de atencdo necessarios a assisténcia de qualidade,
como Atencao Basica, Atencdo Especializada (ambulatorial e hospitalar) e de Urgéncia e Emergéncia.

Artigo 7° - Compete ao Poder Executivo:

| - formular, garantir e implementar, em conjunto com os Municipios, o Programa Estadual de Atengéo as
Coagulopatias Hereditarias na forma desta lei;

Il - identificar e articular os pontos de atengdo no territério que ofertam agdes de promogao, prevencao,
reabilitacdo e que prestam o cuidado as pessoas que vivem com coagulopatias hereditarias;

Il - estruturar e organizar em suas regidées de saude os fluxos assistenciais a fim de promover a
organizacao de linhas de cuidados para a assisténcia as pessoas que vivem com coagulopatias
hereditarias.

IV - coordenar no ambito estadual a implantagdo, o monitoramento e a avaliagdo do Programa Estadual
de Atencgao as Coagulopatias Hereditarias com definicdo de um responsavel pela gestdo do Programa;

V - promover a inclusdo das pessoas com coagulopatias hereditarias nas RAS existentes no ambito
estadual e municipal, incluindo a regulagéo, a fim de garantir atendimento as pessoas que vivem com
coagulopatias hereditarias;

VI - garantir o diagnéstico laboratorial de coagulopatias hereditarias, por meio dos CTH’s, fornecendo
recursos materiais, neles compreendidos insumos, equipamentos, logistica de transporte das amostras
laboratoriais, bem como garantir recursos humanos;

VII - fornecer recursos aos CTH'’s, para a execuc¢do do controle de qualidade externo realizado para os
testes diagnosticos de hemofilia A, hemofilia B, doengca de von Willebrand e outras coagulopatias
hereditarias, bem como incentivar e realizar a capacitacdo dos profissionais de laboratério responsaveis
pela execugdo de exames de diagndstico laboratoriais para hemofilia A e B, doenga de von Willlebrand,
coagulopatias raras, outras coagulopatias hereditarias;

VIII - coordenar e planejar, por meio dos CTH, a redistribuicdo dos medicamentos pro-coagulantes as
pessoas com coagulopatias hereditarias;

IX - realizar, por meio dos CTH’s, a gestdo do estoque dos referidos medicamentos a fim de manter
estoques de seguranga para a assisténcia em coagulopatias hereditarias, e disponibilizar, em tempo habil,
os medicamentos sem previsdo de uso para o remanejamento entre os CTHSs;

X - garantir recursos materiais e humanos necessarios a redistribuicdo dos medicamentos pro-
coagulantes a fim de preservar suas caracteristicas farmacoldgicas, visando garantir o abastecimento da
rede local, contribuindo para a capilarizacdo da assisténcia em coagulopatias hereditarias;

Xl - ofertar, por meio dos CTH'’s, assisténcia qualificada, ética e humanizada, bem como garantir o
atendimento e acompanhamento periddico das pessoas com coagulopatias hereditarias com base nas
Diretrizes, Protocolos, Recomendac¢des e Manuais de Tratamento instituidos pelo Ministério da Saude;
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XIl - promover e apoiar os Municipios na educacgédo permanente dos profissionais de saude a fim de
promover a qualificagéo profissional, desenvolvendo competéncias, habilidades e atitudes relacionadas as
acles de prevencdo, controle e reabilitacdo no cuidado as pessoas com coagulopatias hereditarias;

XIII - coordenar e manter atualizado o banco de dados do sistema de informacgéo vigente, com vistas a
fornecer informagdes fidedignas para subsidiar a formulagéo e a gestdo de politicas publicas na atencao
em coagulopatias hereditarias, inclusive, fornecendo dados provenientes da rede de saude suplementar;

XIV - planejar e programar as agdes e 0s servigos necessarios para atender a populagao de acordo com a
contratualizagédo dos servigos que lhes sdo necessarios, quando for de gestdo estadual.

XV - organizar, na composigdo da RAS, o atendimento em coagulopatias hereditarias em nivel estadual
e/ou municipal, os Centros de Tratamento de Hemofilia (CTHs), que deverado garantir o atendimento do
paciente em servigo de referéncia, mediante convénio firmado com as Secretarias Municipais e Estadual
de Saude;

Artigo 8° - O Poder Executivo sera responsavel por promover a capacitagao de seus servidores, de forma
a promover a conscientizagdo para os agravos das patologias, para que estejam aptos a apoiar, orientar,
educar e assistir as pessoas com coagulopatias hereditarias para seus direitos fundamentais de
cidadania.

Artigo 9° - O Poder Executivo definira as competéncias de cada nivel de atuagéo e a padronizagéo do
protocolo de atendimento ao paciente dentro do Programa Estadual de Atengédo Integral as Coagulopatias
Hereditarias (PACH-SP) em conjunto com uma Comissdo de Trabalho criada para este fim, com a
participacao de representantes técnicos da gestdo, membros dos Hemocentro da Unicamp e membros
representantes da sociedades civil organizada das pessoas com coagulopatias hereditarias.

Artigo 10° - As despesas decorrentes da execugao desta lei correrdo a conta de dotagdes orgamentarias
proprias, consignadas no orgamento e suplementadas se necessario.

Artigo 11° - O Poder Executivo regulamentara esta lei no prazo de 90 (noventa) dias contados a partir da
publicagao.

Artigo 12 — Esta lei entra em vigor na data da publicacéo.

JUSTIFICATIVA

E previsto na Constituigao Brasileira de 1988, art.196 que o acesso universal aos cuidados de satde é um
dos principios basicos do SUS- Sistema Unico de Salde, disposto na Lei n° 8.080, de 19 de setembro de
1990, com vistas as condi¢cdes para a promogédo, prote¢do e recuperagédo da saude, a organizagdo e o
funcionamento dos servigos.

A Lei de Sangue, Lei n° 10.205, de 21 de margo de 2001, no art. 8° determina a implementagéo da
Politica Nacional do Sangue Componentes e Hemoderivados, através do SINASAN, tendo como
finalidade garantir a autossuficiéncia do pais nesse setor, e harmonizar as a¢des do poder publico em
todos os niveis de governo: Federal, Estadual e Municipal. No art. 10°, regulamenta que a Politica
Nacional de Sangue, Componentes e Hemoderivados observara os principios e diretrizes do Sistema
Unico de Saude (SUS).

Ao longo dos anos, o Ministério da Saude tem trabalhado em prol da melhoria a assisténcia aos pacientes
com hemofilia e, para tal, vem implantando a¢des que aproximam o Programa do Brasil aos melhores
tratamentos desenvolvidos no mundo, porém se faz necessaria a ampliagdo e descentralizagido do
referido atendimento, com a necessidade de regulamentar a atengao integral as pessoas com
coagulopatias hereditarias nos pontos da atengao basica e especializada, urgéncia e emergéncia, bem
como da necessidade de definigdo dos critérios para o credenciamento na rede de atengao.
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As coagulopatias hereditarias sdo doencas da coagulagao, as mais comuns sao a hemofiliatipo Ae B e a
Doenga de Von Willebrand.

A hemofilia € uma doenga hemorragica, predominante de heranga genética. Ela se caracteriza pela
deficiéncia do fator VIII (hemofilia A) ou do fator IX (hemofilia B) que impede que a coagulagédo do sangue
se realize, causando sangramentos externos e internos (musculares, articulares, cerebral, e nas
cavidades abdominais).

A hemofilia afeta mais de 12.000 pessoas no Brasil, com maior frequéncia em mais de 97% do sexo
masculino e cerca de 35% de criangas e jovens de até 19 anos.

As hemofilias A e B ocorrem em cerca de 1:10.000 e 1:40.000 nascimentos de criangas do sexo
masculino, respectivamente, ndo apresentando variagao racial ou étnica. Assim, segundo a sua
prevaléncia na populagéo brasileira, a hemofilia é considerada uma doenga rara, assim definida de acordo
com as normas estabelecidas pela politica publica para doengas raras, e, portanto, merece a mesma
atencao da politica publica para os raros.

As doencgas raras sao caracterizadas por uma ampla diversidade de sinais e sintomas e variam n&o sé de
doenca para doenga, mas também de pessoa para pessoa acometida pela mesma condicao.
Manifestagdes relativamente frequentes podem simular doengas comuns, dificultando o seu diagnéstico,
causando elevado sofrimento clinico e psicossocial aos afetados, bem como para suas familias.

Geralmente, as doengas raras sao cronicas, progressivas e incapacitantes, podendo ser degenerativas e
levar a morte, afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias. Além disso, muitas delas ndo
possuem cura, de modo que o tratamento consiste em acompanhamento clinico, fisioterapico,
fonoaudioldgico, psicoterapico, entre outros, com o objetivo de aliviar os sintomas ou retardar seu
aparecimento. Muito embora sejam individualmente raras, como um grupo elas acometem um percentual
significativo da populacéo, o que resulta em um problema de saude relevante.

A hemofilia é classificada de acordo com o nivel de atividade coagulante do fator deficiente: em leve,
quando o nivel de fator € de 5% a 40%; moderada de 1% a 5%; e grave quando o fator coagulante &
inferior a 1%.

A manifestagdo clinica mais frequente nos pacientes com hemofilia grave sdo as hemorragias, musculos
esqueléticos, principalmente as hemartroses, que podem ser ocasionadas mediante trauma ou até de
forma espontanea. 80% dos sangramentos sdo articulares e provocam deficiéncias fisicas e dores
permanentes. Inexiste politica de reconhecimento da deficiéncia como medida de protecdo e inclusao
para esses pacientes.

As hemartroses de repeticdo em uma mesma articulagao ("articulagéo-alvo") podem levar a degeneragéo
articular progressiva, denominada artropatia hemofilica e podem ocorrer em quaisquer articulagdes. As
articulagbes mais acometidas em ordem decrescente de frequéncia séo: joelhos, cotovelos, tornozelos,
quadris e ombros. Na hemofilia grave, a frequéncia destes episddios hemorragicos varia com a idade,
sendo mais constantes na infancia e na adolescéncia e mais graves nestas faixas etarias.

O tratamento da hemofilia consiste na reposi¢ao do fator da coagulagéo, por meio dos concentrados de
fator plasmatico ou recombinante ou do uso de anticorpos monoclonais, medicamentos de alto custo,
adjuvantes na profilaxia dos sangramentos, fornecidos pelo Ministério da Saude.

N&o ha cura para as hemofilias, os objetivos de tratamento sdo prevenir e tratar hemorragias de modo a
prevencgao de diagnéstico tardio, evitar artropatias incapacitantes com dano tecidual, e com isso melhorar
a qualidade de vida e a sobrevida.

A prevengao ou o tratamento das hemartroses e outros episédios hemorragicos na hemofilia envolvem a
infusdo intravenosa do fator de coagulagdo deficiente, que pode ser feita em ambiente hospitalar,
ambulatorial ou domiciliar.

Séo responsabilidades do Poder Executivo, garantir que todos os servigos de saude que prestam
atendimento as pessoas com doengas raras, coagulopatias hereditarias e hemoglobinopatias, possuam
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infraestrutura adequada, recursos humanos capacitados e qualificados, recursos materiais, equipamentos
e insumos suficientes, de maneira a garantir o cuidado necessario. Bem como, garantir o financiamento
bipartite para o cuidado integral das pessoas com doencas raras, de acordo com suas responsabilidades
e pactuagbes. Outra complicacdo de grande relevancia para as pessoas com hemofilia refere-se ao
desenvolvimento de inibidores, que sdo anticorpos policlonais contra os fatores VIII ou IX infundidos. Ao
ser exposto a um desses fatores de coagulagdo, o sistema imune do individuo ndo o reconhece como
uma substancia produzida pelo préprio organismo e desenvolve defesas contra essa substancia. Neste
caso, os pacientes acometidos passam a n&o responder a infusdo do fator deficiente. Entre 1 a cada 4
pacientes com hemofilia grave desenvolve inibidores contra a terapia de reposicéo do fator VIII.

Atualmente, existem duas modalidades de tratamento na hemofilia, com concentrado de fatores de
coagulagao: tratamento sob demanda e o tratamento profilatico.

O tratamento sob demanda refere-se a infusdo do concentrado do fator de coagulagéo apds o episddio
hemorragico, neste caso, a reposi¢do deve ser repetida diariamente até que os sinais e sintomas cessem.

O tratamento profilatico se subdivide em trés modalidades, a saber: (1) a profilaxia primaria; refere-se ao
tratamento de reposigao administrado de maneira peridédica e ininterrupta, antes da ocorréncia da
segunda hemartrose e dos 3 anos de idade; (2) a profilaxia secundaria de longo prazo, referindo ao
tratamento de reposi¢cdo em geral para tratamento de sangramentos frequentes e (3) profilaxia terciaria,
que se refere ao tratamento de reposigdo administrado de maneira periédica, comprovado a doencga
articular condral.

Mais recentemente existem os medicamentos que ndo sao fatores de coagulagdo, mas sim anticorpos
monoclonais, representando um grande avango no tratamento, principalmente nos bebés e criangas com
hemofilia A. Um desses medicamentos, com registro na ANVISA, mas no momento disponiveis para uma
pequena parcela dos pacientes, é o Emicizumabe, que permite a injecdo Subcuténea e ndo Venosa, a
cada 1 a 3 semanas. Isto representa a possibilidade de vida plena principalmente para as criangas, com
dificil acesso venoso, e suas familias.

Sao responsabilidades comuns da Secretarias de Saude do Estado e dos Municipios, no ambito de
atuagdo, garantir que todos os servigos de saude que prestam atendimento as pessoas com doencgas
raras, coagulopatias hereditarias e hemoglobinopatias, possuam infraestrutura adequada, recursos
humanos capacitados e qualificados, recursos materiais, equipamentos e insumos suficientes, de maneira
a garantir o cuidado necessario. Bem como, garantir o financiamento bipartite para o cuidado integral das
pessoas com doengas raras, de acordo com suas responsabilidades e pactuagoes.

Se faz necessario a aprovagao da Lei, no ambito Estadual que vise igualmente, minimizar prejuizos na
qualidade de vida das pessoas com hemofilia e seus familiares, sabidamente danoso ao bem-estar
psicossocial, bem como materialmente, uma vez que a falta da rede de cuidados para o tratamento
contraria o principio da eficacia, efetividade, da boa gestdo dos recursos para a saude no governo.

A ABRAPHEM, Associacgao Brasileira de Pessoas com Hemofilia, como sociedade civil organizada e
controle social, representa de forma legal e legitima os usuarios do Estado de Sao Paulo, e afirma que o
acesso ao diagnostico precoce e tratamento profilatico adequado aos diferentes perfis de pacientes, sdo
cruciais para a melhoria da qualidade de vida e reducéo do impacto social nas doencas hemorragicas.

A magnitude das manifestagdes hemorragicas nas hemofilias varia conforme a gravidade do caso. Assim,
em pacientes com as formas graves da doenga, as primeiras hemorragias geralmente ocorrem antes do
segundo ano de vida. As simples atividades da vida diaria, como caminhar e correr podem produzir
hemorragias internas nas partes do corpo onde ha muita atividade e esforgco.”

Perda de emprego ou impacto negativo no trabalho, para os proéprios pacientes e seus familiares, pelas
limitagdes diarias e gasto de tempo no tratamento, sdo entre muitos dos impactos sociais, previdenciarios
e econdmicos para a sociedade, agravada pela inexisténcia da rede de atengdo estadual e municipal com
fluxo definido para pessoas com hemofilia, que possa assisti-los preventivamente, ja que para os casos
hemorragicos graves, inexiste no Estado de S&o Paulo, hospitais de referéncia para urgéncia e
emergéncia.”
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Pessoas com hemofilia, tratadas de forma preventiva, contribuem para a efetividade do programa de
tratamento ja existente em protocolos especificos, e contribuem com a otimizagédo dos recursos com a
saude com resultados de reducéo de 89% de entradas em hospitais; 74% menos custo de tratamento por
ano por paciente; 400% menos idas aos CTH’s; 73% menos perdas de dias de trabalho e estudo; e 83%
menos dias gastos de permanéncia em hospitais. (Referéncia: Federacdo Mundial de Hemofilia - Survey

1)

Buscando materialidade para a efetividade da Politica Publica, e aprovagéo da Lei, aqui suscitada, e
robustecer as argumentacdes, trazemos fundamentagdo no Relatério da Auditoria de Natureza
Operacional realizada pelo TCU — Tribunal de Contas da Unido, em 2006, que resultou em proposi¢ao de
medidas corretivas na gestdo do programa Atencéo aos Pacientes Portadores de Coagulopatias aqui
transcrito:

... “foi comprovado que o sub-tratamento representa um custo de 188% em relagéo ao tratamento
preventivo. (RELATORIO DE AUDITORIA OPERACIONAL NA ACAO ATENGCAO AOS PACIENTES
PORTADORES DE DOENGCAS HEMATOLOGICAS -TCU n° 006.693/2009-3") onde constatou:

A falta de tratamento imediato e apropriado pode levar as seguintes situagoes:

. Dano articular e necessidade de tratamento ortopédico;

. Dano articular multiplo e perda de estrutura muscular, levando a severa restrigdo de mobilidade;

. Uso continuo de muletas, bengalas ou cadeiras de rodas;

. Hospitalizac&o prolongada;

. Emprego inadequado ou até desperdicio de produtos terapéuticos caros (como no caso relatado

anteriormente, de substituicdo de remédios, em casos de rupturas de estoque);

. Auséncias frequentes a escola, limitando a educagédo e a empregabilidade de individuos com
hemofilia;
. Perturbacao da vida familiar, pela necessidade de procurar tratamento para criangas portadoras

de hemofilia. Referéncia (TCU: Acérddao 1954/2008 - TCU Plenario “ Antieconomicidade no
tratamento dispensado pelo Ministério da Saude a pacientes hemofilicos , Grupo | — Classe VII- Plenario
TC -010. 717/2008- 5)”

Do Acdrddo, ACORDAO 2236/2007 - TCU — PLENARIO. Processo n° TC — 016.415/2006-5, destaco, e
aqui transcritos:

“...que esse encaminhamento propicie maior efetividade as recomendagdes do TCU, em complemento as
medidas j& adotadas pela CGSH — Coordenacao Geral do Sangue e Hemoderivados.

9.1. Recomendagdes a Secretaria de Atengédo a Saude que:

9.1.3. defina, em articulagdo com as coordenagdes estaduais da hemorrede e as associagdes de
portadores de coagulopatias, estratégia de ampliagdo da cobertura de atendimento do programa de DDU,
atuando em trés eixos basicos: i) articulagdo com unidades municipais de saude para que se disponibilize
0 apoio necessario ao paciente que nido conta com estrutura adequada para o armazenamento do
medicamento em seu domicilio, transporte do produto e descarte do material utilizado; ii) atengao
psicolégica para o incentivo e a detec¢do de possivel indisposicao nao justificada do paciente ou familiar
em participar do programa; iii) realizagdo de programas regulares de treinamento tedrico-pratico sobre a
doencga e os cuidados com a medicagao, integrando as associagbes de pacientes no planejamento e
divulgacgéo do treinamento;

9.1.5. normalize o programa de atengéo integral as pessoas portadoras de coagulopatias, definindo,
segundo o nivel de complexidade, a constituicdo minima do sistema de referéncia e contrarreferéncia da
hemorrede publica para a realizagado de exames laboratoriais e prestagcao de atendimento especializado
multidisciplinar de rotina e emergencial, entre outros;

Autenticar documento em http://sempapel.al.sp.gov.br/autenticidade
com o identificador 3100360032003800360031003A005000, Documento assinado digitalmente
conforme art. 4°, Il da Lei 14.063/2020.




9.1.6. implemente modelo para qualificacéo e classificacdo do nivel de complexidade da atengéo ao
paciente portador de coagulopatia na hemorrede publica (basico, intermediario e avangado, por exemplo),
segundo as condi¢des operacionais dos servigos de saude que prestam atendimento a essa clientela nos
estados, dando a devida publicidade dessa rede de atengéo no site da Coordenagao da Politica Nacional
de Sangue e Hemoderivados, as associa¢des de pacientes e hemocentros coordenadores;

9.1.7. defina, em articulagdo com os hemocentros coordenadores, plano de metas voltado a ampliagéo
da cobertura e a qualificagdo do atendimento multidisciplinar a pessoa portadora de coagulopatia
oferecido pela hemorrede publica, com foco na transversalidade e integragdo de agdes de saude
(hematologia/hemoterapia, pediatria, fisioterapia, ortopedialfisiatria, cirurgia dentaria, enfermagem),
assisténcia psicologica e assisténcia social, de forma a reduzir as desigualdades de acesso;

9.1.8. defina, em articulagdo com os hemocentros coordenadores, plano de capacitagao de pediatras,
clinicos, enfermeiros e odontdlogos que trabalham nos servigos de urgéncia, clinica médica e pediatria,
estendendo a capacitagdo, no que couber, aos agentes comunitarios de saude, sobre a definigao,
sintomatologia, diagnéstico e tratamento das coagulopatias e sobre o sistema de referéncia e contra-
referéncia de atengéo ao paciente;

9.1.9. defina, em articulagdo com os hemocentros coordenadores, plano de comunicagéo e orientagao,
dirigida a professores, educadores e diretores de unidades de ensino fundamental e médio, sobre o fato
de determinado aluno ser portador de coagulopatia, os cuidados necessérios para a prevencao de
hemorragias, os procedimentos a serem adotados em caso de sangramentos, dores nas articulagbes e
manchas pelo corpo, a restricdo ao uso de certos medicamentos e a pratica de determinadas atividades
fisicas, bem como a necessidade de observancia do regime de excegédo para esse tipo de aluno previsto
no Decreto-Lei n° 1.044/1969;

9.1.10. desenvolva, em parceria com os hemocentros coordenadores, e Hemofilia, associa¢cbées de
pacientes e outras instituicbes afins, eventos regulares para a troca de experiéncias, programacéo de
agendas de discussdes e divulgagcéo de boas praticas na condugéo da acdo Atencdo ao Paciente
Portador de Coagulopatia, dando a devida publicidade do resultado desses eventos no enderego
eletrénico da Coordenacéo da Politica Nacional de Sangue e Hemoderivados;

No prosseguimento, e efetividade, em 2014, foi realizada nova fiscalizagdo de monitoramento com a
finalidade de verificar a implementagao das recomendagdes da Auditoria realizada em 2006,
supramencionada, que resultou no RELATORIO MONITORAMENTO SOBRE A AUDITORIA DE
NATUREZA OPERACIONAL REALIZADA NA ACAO ATENCAO AOS PACIENTES PORTADORES DE
COAGULOPATIAS, DE RESPONSABILIDADE SECRETARIA DE ATENCAO A SAUDE. (Referéncia:
Para verificar as assinaturas, acesse www.tcu.gov.br/autenticidade, informando o cédigo 51311037. TCU
Secretaria-Geral de Controle Externo Secretaria de Métodos Aplicados e Suporte a Auditoria, pag. 41 a
44, monitoramento realizado pelo TCU), onde merecem destaque na fundamentagéo do presente projeto
de Lei, os seguintes pontos de conclusdo, pagina 39, abaixo transcritos:

“Iltem 167. No curto prazo, o grande desafio do programa passa a ser o de reduzir, em termo per capita, a
diferenga entre a disponibilidade de concentrado de FVIIl e o seu efetivo consumo. Ao final de 2012,
segundo dados da CGSH - Coordenagdo Geral do Sangue e Hemoderivados, em relagédo a
disponibilidade das medicagdes pro coagulantes, apesar de o programa ter disponiveis 3,9Ul (unidade
internacional) per capita, o consumo foi em torno de 1,8 Ul per capita, o que caracteriza o subtratamento.
Essa melhoria esta intrinsecamente relacionada com a necessidade dos Estados aprimorarem as praticas
de assisténcias as doencgas de coagulagdo e ampliarem o acesso de pacientes elegiveis as novas
modalidades de tratamento referenciadas.

Item 170. Foi constatado que o programa de Atencao as Pessoas com Coagulopatias ainda apresenta
oportunidades de melhoria em relagéo a estruturagdo de laboratérios de hemostasia, referenciagao de
hospitais para cirurgia e tratamento ortopédico e composicéo integral das equipes multidisciplinares. A
estruturacdo dos centros de tratamento e a referenciagcdo das agdes de atencdo a salde desses
pacientes é de responsabilidade das Secretarias Estaduais de Saude, em pactuagdo com os Municipios.

Item 172. Diante da materialidade dos recursos federais alocados ao programa e da corresponsabilidade
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dos entes federados aprimorarem as praticas de assisténcia aos pacientes consoantes a disponibilidade
dos medicamentos e a adogado de novas condutas terapéuticas pela CGSH, a Proposta de
Encaminhamento ao final deste relatério contempla dar ciéncia do presente relatério as Secretarias
Estaduais de Saulde, a Secretaria de Saude do Distrito Federal e aos hemocentros coordenadores da
hemorrede de forma que possam atuar sobre as oportunidades de melhorias identificadas no Programa
de Atencéo as Pessoas com Coagulopatias.

Por todas as razdes aqui apresentadas, corrobora ser necessario dispor a matéria em forma legal, que
crie a Politica Publica Estadual de Atencgéo Integral as Coagulopatias Hereditarias (PACH - SP) para
garantir aos pacientes do Sistema unico de Saude (SUS), com a construgdo da Rede de Atencao da
Saude, o fluxo de atengéo aos pacientes com coagulopatias hereditarias com rede estruturada no ambito
das competéncias estruturais de cada esfera, esperando assegurar a necessaria priorizagao de recursos
e para viabilizar o direito dos pacientes a assisténcia terapéutica integral, inclusive farmacéutica,
conforme dispde a Lei n® 8.080, de 19 de setembro de 1990 (Lei Organica da Saude).

Expostas as razdes, solicitamos aos nobres pares apoio para a aprovagao da propositura.

Andréa Werner - PSB
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