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Excelentissimo Senhor M
Presidente do Senado Federal

Estamos encaminhando cépia de inteiro teor da Mocdo n2
01/2017, de autoria do senhor André von Zuben,
devidamente aprovada na 12 Reuniao Ordinaria.

Respeitosamente,

Rafa Zimbaldi
Presidente
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Ementa: MOCAO DE APELO AO SENADO FEDERAL PARA-ARROMACAO DO
PROJETO DE LEI DA CAMARA N2 56/2016 que dispée sobre a
dispensacao de medicamentos para doencas raras e graves, que nio

constam em listas de medicamentos excepcionais padronizadas pelo
Sistema Unico de Satide - SUS.

André Von Zuben, vereador desta Camara com base no art.139, capitulo IV -
do Regimento Interno da Camara Municipal de Campinas vem apresentar a
presente Mogao de Apelo, visando a aprovacdo pelo Senado Federal do
Projeto de Lei n? 1606/2011 que dispde sobre a dispensacdo de medicamentos
para doencas raras e graves, que nao constam em listas de medicamentos
excepcionais padronizadas pelo Sistema Unico de Salde - SUS.

Justificativa:

Trata-se de Projeto de Lei cujo fim precipuo obrigar o Ministério da Salde a
fornecer medicamentos para o tratamento de doenc¢as graves e raras, ainda
gue eles ndao constem na relacdo de remédios disponibilizados gratuitamente
pelo SUS. '

A politica sera implementada tanto na chamada atencdo bdsica a salde,
guanto na atencgao especializada.

Na atencdo basica (Unidades Béasicas de Saude e Nucleo de Apoio a Saude da
Familia) serdo identificados os individuos com problemas relacionados a
anomalias congénitas, erros inatos do metabolismo, doencas geneticamente
determinadas e doencas raras ndo genéticas. 67\1\%3‘}\
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A ideia é que os portadores de doencas raras sejam identificados

precocemente, no pré-natal ou ainda recém-nascidos, e que recebam o
tratamento adequado desde a primeira infancia.

Ja na atencdo especializada (Unidades de Atencdo Especializada e Reabilitagao
e centros de referéncia) sera realizado o acompanhamento especializado
multidisciplinar e os demais procedimentos dos casos encaminhados pela
atencao basica.

A concretizagao do direito a saude, nos moldes pensados pelos Constituintes,
passa necessariamente pelo respeito a integralidade. Ao ser negada o
atendimento integral, ha violagcdo da Constituicdo e impede-se a concretizacdo
desse importante direito.

O atendimento integral se dd mediante tratamento das moléstias através da
utilizacdo de medicamentos do processo de recuperacdo da salde vulnerada e
que precisa ser adequadamente instaurada e mantida até a cura do individuo.

No caso de alguém contrair uma doenca rara, possivelmente n&o existird
medicagdo no SUS destinada ao tratamento. Seria uma situacdo clara de
desrespeito ao atendimento integral, que impediria a concretizacdo do direito a
saude. O direito a saude precisa ser preservado, j& que intimamente
relacionado ao direito a vida e a dignidade humana, valores supremos da
sociedade.
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Todavia, existem alguns casos que envolvem doencas graves e raras para as

quais o SUS nao estd preparado para lidar, além de inexistirem protocolos
clinicos e terapéuticos previamente definidos e aprovados, os medicamentos
indicados para o combate a patologia ndo fazem parte das listas de
medicamentos padronizadas para uso nos servicos pulblicos de saude,
elaboradas pelos gestores de saude dos diferentes entes governamentais.

No caso de alguém contrair uma doenca rara, possivelmente ndo existird
medica¢cdo no SUS destinada ao tratamento. Seria uma situacdo clara de

desrespeito ao atendimento integral, que impediria a concretizacdo do direito 3
salde.

O presente projeto tem o claro objetivo de garantir o acesso a todos os
medicamentos, mesmo aqueles que n&do fazem parte das listas de produtos
utilizados nas unidades de salde vinculadas ao SUS.

Solicito, por todo exposto, aos nobres parlamantares, a aprovacdo da presente
Mocao de Apelo a ser encaminhada ao Excelentissimo Sr Presidente do
Senado Federal, José Renan Vasconcelos - Senado Federal - Paldcio do
Congresso Nacional - Praca dos Trés Poderes - Brasilia DF - CEP 70165-900.

E a Mocdo
Sala de Sessdes, 21 de dezembro de 2016.
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André von Zuben
Vereador - PPS




SENADO FEDERAL

SECRETARIA-GERAL DA MESA

Brasilia, /{ de fevereiro de 2017.

Senhor Rafa Zimbaldi, Presidente da Camara Municipal
de Campinas — SP,

Em atencdo ao Oficio M. 01/17, de Vossa Exceléncia,
encaminhado a esta Secretaria-Geral pela Presidéncia do Senado,
informo que a referida manifestagédo foi encaminhada a Comissao de de
Direitos Humanos e Legislagdo Participativa do Senado Federal para ser
juntada ao processado do PLC n° 56, de 2016, que “Institui a Politica
Nacional para Doengas Raras no Sistema Unico de Satde - SUS. ”, que
se encontra atualmente naquele 6rgao.

Atenciosamente,




