SENADO FEDERAL
GABINETE DA SENADORA MARA GABRILLI

SuUBCOMISSAO PERMANENTE DE DIREITOS DAS PESSOAS
coM DOENGCAS RARAS (CASRARAS)

PLANO DE TRABALHO - 2023

Acompanhamento das politicas publicas direcionadas as
pessoas com doencas raras

Presidente: Senadora Mara Gabrilli

1. Introducao

Por forca da aprovacao do Requerimento n° 53, de 2023-
CAS, durante a 232 Reunido Extraordinaria da Comissdo de
Assuntos Sociais (CAS), realizada no dia 5 de julho de 2023, foi
criada a Subcomissdo Permanente de Direitos das Pessoas com
Doencas Raras (CASRaras). O Colegiado sera composto por cinco

membros titulares e igual numero de suplentes.
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2. Objetivo

A CASRaras tem por objetivos precipuos acompanhar e
aprimorar as politicas publicas direcionadas as pessoas com

doencas raras.

3. Justificativa

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
doencas raras sdo aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 100
mil individuos, critério também adotado em ambito nacional pelo
Ministério da Saude. Essas patologias sdo caracterizadas por ampla
diversidade de apresentacao clinica, sinais e sintomas, que variam
de doenca para doenca, assim como de pessoa para pessoa afetada

pela mesma condigao.

O numero de doencas raras reconhecidas pela ciéncia
meédica € estimado em cerca de oito mil, sendo 80% de origem
genética e o restante de causas infecciosas, virais ou degenerativas.
Segundo o Ministério da Saude, estima-se que cerca de 13 milhdes
de brasileiros vivem com essas enfermidades, muitas vezes em
situacdo de desassisténcia, situacdo agravada pelo fato de que néo
ha tratamento conhecido para 95% dessas moléstias, restando
somente a oferta de cuidados paliativos e atividades de reabilitagao.
Além disso, cerca de 2% das pessoas acometidas necessitam de
tratamento com medicamentos oOrfaos (aqueles que, por razdes
econbmicas, precisam de incentivo para serem desenvolvidos),

capazes de interferir na progressao da doenca. Esses produtos
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farmacéuticos s&do frequentemente muito caros e, portanto,

Inacessiveis para a grande maioria da populacéo.

E fato que o grande desafio dos poderes publicos de todo
o mundo € oferecer uma rede assistencial especializada no
tratamento dessas enfermidades, muitas das quais de dificil
diagndstico e sem tratamento curativo conhecido, além de garantir a
efetiva inclusdo social dessas pessoas, ja que 75% das doencas
raras afetam criancas e os indices de mortalidade ainda sdo bastante

elevados em todo o0 mundo.

O Senado comecou a se dedicar mais efetivamente a
esse tema com a instalacado, em agosto de 2017, no ambito desta
CAS, da Subcomissdo Especial sobre Doencas Raras,
pioneiramente presidida pelo Senador Waldemir Moka. Na
Legislatura subsequente, com requerimento da Senadora Mara
Gabrilli, foi novamente instalada uma subcomissao temporaria sobre

esse tema, que finalmente se tornou permanente a partir de 2021.

Por meio da efetiva participagdo de pessoas com
doencas raras, familiares e representantes do poder publico em
debates proficuos, esses colegiados contribuiram com a producéao
legislativa do Senado Federal nessa area nos ultimos anos, sempre
buscando solucbes estaveis e duradouras para 0S inumeros

problemas enfrentados por esses brasileiros.

Destacamos nesta oportunidade — com o propdsito de dar
o merecido crédito as Senadoras e aos Senadores que nos
antecederam nessa nobre missdo de promover os direitos e

conquistas das pessoas com doencas raras no Parlamento — o
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Projeto de Lei da Camara (PLC) n° 56, de 2016 (Projeto de Lei n°
1.606, de 2011, na origem), do Deputado Marcal Filho, que institui a
Politica Nacional para Doencas Raras no Sistema Unico de Satde -
SUS. A matéria foi cuidadosamente debatida no ambito da primeira
subcomissdao da CAS voltada ao tema, o0 que propiciou, em
tramitacdo bastante célere, seu aprimoramento e remessa a Casa
iniciadora, em 2018, onde, infelizmente, ndo avancou em sua

tramitacéo.

Diversas outras matérias foram debatidas nas
subcomissfes tematicas, resultando em avancos concretos na
defesa dos direitos das pessoas com doencas raras. A retomada das
atividades da CASRaras na atual Legislatura permitira avancar na
garantia desses direitos, atualizando as discussdes sobre temas ja
abordados e ampliando os debates para matérias ainda carentes de

posicionamento do Senado Federal.
4. Escopo

A Subcomisséo propde-se a realizar o acompanhamento
das politicas publicas voltadas as pessoas com doencas raras nos
diversos aspectos concernentes ao tema, em especial aquelas
dedicadas a atencéo prestada pelo Sistema Unico de Saude (SUS)

e pelo ambito da saude suplementar.

Considerando que as dificuldades de diagndstico séo as
primeiras barreiras enfrentadas pelas pessoas com doencas raras e
suas familias, sera dada énfase a fiscalizacdo das medidas para a
implementacdo dos preceitos da Lei n°® 14.154, de 26 de maio de

2021, que ampliou o Programa Nacional de Triagem Neonatal
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(PNTN), por meio do estabelecimento de rol minimo de doencas a
serem rastreadas pelo teste do pezinho em todo o territério nacional.
Com o mesmo objetivo, também sera objeto de avaliacdo a Politica
Nacional de Atencado Integral em Genética Clinica (Portaria 81 de
2009 e posteriores) buscando-se sempre perquirir as medidas
passiveis de adocdo que se encontrem na esfera de competéncia do

Poder Legislativo federal.

No entanto, o escopo de atuacdo da CASRaras nédo se
limitara as questdes de saude stricto sensu, mas devera abordar
guestdes relativas a outros direitos das pessoas com doencas raras,
especialmente nas esferas tributaria, previdenciaria, administrativa e

civel.

Quanto ao objetivo de aprimorar as politicas publicas, a
CASRaras poderad propor medidas a serem implementadas no
ambito do Congresso Nacional, além de indicacdes e sugestbes de
acOes a serem adotadas por 6rgdos de outros poderes, caso 0S
debates travados durante a conducéo dos trabalhos apontem para a
necessidade de adocao de medidas que extrapolem a competéncia

do Senado Federal.

5. Atividades propostas

Para contemplar de maneira otimizada a grande
diversidade das doencas raras, 0s temas a serem tratados no ambito
da Subcomisséo serdo preferencialmente organizados de maneira
transversal, de modo a abranger nimero elevado de enfermidades e,
portanto, interessar a uma grande quantidade de pessoas, sejam

elas acometidas diretamente pela doenca, sejam familiares ou
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responsaveis. Eventualmente, o tema a ser discutido podera ser
segmentado por grupo de condi¢cdes que guardem semelhancas
entre si, tanto nos aspectos fisiopatoldgicos, quanto nas estratégias

de prevencdo e tratamento.

As audiéncias publicas constituirdo a principal atividade
a ser desenvolvida no ambito dos trabalhos da CASRaras, mas
prevemos realizar ao menos uma diligéncia externa ao Laboratério
do Instituto J6 Clemente, na cidade de S&o Paulo. Outras atividades
ainda poderao ser complementadas por a¢cdes adicionais porventura
necessarias, a exemplo de reunides de trabalho e diligéncias

externas.

6. Cronograma de atividades

6.1 Instalacdo da Subcomissao, apresentacao e votacao do Plano
de Trabalho — 2023: 23/8/2023.

6.2 Audiéncias publicas:

6.2.1 Estagio atual de implementacdo do Programa Nacional da
Triagem Neonatal de acordo com a Lei n° 14.154, de 26 de
maio de 2021: 30/8/2023.

622 Tema a ser escolhido pelos membros da CASRaras:
13/9/2023.

6.2.3 Debater o diagndstico e o tratamento da Hidrocefalia de
Pressao Normal: 27/9/2023.

6.24 Acesso as férmulas dietoterdpicas para erros inatos do
metabolismo e outras condicbes de saude raras e a
qualidade das férmulas nutricionais metabdlicas
disponibilizadas pelo SUS: 18/10/2023.
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6.2.5 Avaliacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral em
Genética Clinica e medidas para seu aprimoramento:
8/11/2023.

6.2.6 Debate sobre proposicOes legislativas em tramitacdo no
Senado Federal prioritarias para as pessoas com doencas
raras: 29/11/2023.

6.3 Visitas técnicas:

6.3.1 Diligéncia, em data oportuna, ao Laboratério do Instituto Jo
Clemente, na cidade de S&o Paulo, o maior laboratorio em
exames do Teste do Pezinho realizados no Brasil e
credenciado pelo Ministério da Saude como Servico de
Referéncia em Triagem Neonatal.

6.4 Apresentacdo do relatério final da CASRaras: 13/12/2023.

Sala da Comissao,

Senadora Mara Gabrilli
(PSD/SP)
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