PARECER N° , DE 2013

Da COMISSAO DE ASSUNTOS SOCIALIS, sobre o
Projeto de Lei do Senado n°231, de 2012, do
Senador Eduardo Suplicy, que cria o Fundo
Nacional de Pesquisa para Doencas Raras e
Negligenciadas ~ (FNPDRN) e dd  outras
providéncias.

RELATORA: Senadora ANA AMELIA

I - RELATORIO

Vem ao exame da Comissao de Assuntos Sociais o Projeto de Lei
do Senado (PLS) n° 231, de 2012, do Senador Eduardo Suplicy, que tem por
objetivo a criacdo do Fundo Nacional de Pesquisa para Doencas Raras e
Negligenciadas (FNPDRN). Esse fundo terd a fungdo de apoiar projetos de
pesquisa e empreendimentos correlatos na area de doengas raras e
negligenciadas, conforme dispde seu art. 2°.

Os objetivos dos projetos e pesquisas a serem financiados pelo
FNPDRN sao definidos no art. 3°: o incentivo a pesquisa cientifica; o fomento
a pesquisa académica e universitaria; o desenvolvimento cientifico e
tecnologico; e a producao, a preservagao e a difusdao do conhecimento, sempre
relacionados as doencas raras e negligenciadas.

O art. 4° da proposi¢ao determina que o fundo tenha natureza
contabil e prazo indeterminado de duracdo. O FNPDRN sera constituido com
recursos do tesouro nacional, doagdes e legados, subvencodes e auxilios de
qualquer natureza, inclusive de organismos internacionais, entre outros. Esses
recursos poderdo ser aplicados a fundo perdido ou na forma de empréstimos
reembolsaveis. O pardgrafo unico desse artigo assegura ao FNPDRN, em cada



ano, cinquenta milhdes de reais, atualizados pela variagao da receita corrente
liquida da Unido.

O atendimento dos requisitos da Lei de Responsabilidade Fiscal
(Lei Complementar n° 101, de 4 de maio de 2000) ¢ garantido pelo art. 5° do
PLS n° 231, de 2012. O art. 6° comina sang¢des ao titular do projeto ou do
empreendimento apoiado que ndo aplicar os recursos recebidos.

A clausula de vigéncia — art. 7° — determina que a lei originada
pelo projeto entre em vigor na data de sua publicag¢do, produzindo efeitos
financeiros somente a partir do inicio do exercicio fiscal seguinte ao ano de
sua publicacao.

O PLS n° 231, de 2012, foi distribuido a prévia apreciagao da
Comissao de Ciéncia, Tecnologia, Inovagdao, Comunicacdo ¢ Informadtica
(CCT), onde recebeu parecer pela aprovagdo, na forma de um substitutivo
oferecido pelo Relator, Senador Sérgio Souza. O substitutivo promove
alterag¢do no art. 2° da Lei n°® 10.332, de 19 de dezembro de 2001, que institui
mecanismo de financiamento para o Programa de Ciéncia e Tecnologia para
o Agronegocio, para o Programa de Fomento a Pesquisa em Saude, para o
Programa Biotecnologia e Recursos Genéticos - Genoma, para o Programa
de Ciéncia e Tecnologia para o Setor Aeronautico e para o Programa de
Inovagdo para Competitividade, e da outras providéncias.

A nova redacdo dada ao projeto de lei destina 30% dos recursos
do Programa de Fomento a Pesquisa em Saude para atividades voltadas para o
desenvolvimento tecnologico de medicamentos, imunobioldgicos, produtos
para a saide e outras modalidades terap€uticas destinados ao tratamento de
doencas raras ou negligenciadas, assim definidas em regulamento.

ApoOs o exame desta Comissao de Assuntos Sociais (CAS), o

projeto seguird para a Comissdo de Assuntos Econdmicos (CAE), para
decisdo em carater terminativo.

II - ANALISE



A competéncia da CAS para opinar sobre o PLS n° 231, de 2012,
estd fundamentada no inciso II do art. 100 do Regimento Interno do Senado
Federal (RISF).

Por ndo receberem a devida atencdo dos produtores de
medicamentos ou das autoridades sanitarias e da midia, determinadas doencas
— que afetam seriamente as condi¢cdes de satde da parcela mais pobre da
populagdo mundial —, sdo conhecidas como “negligenciadas™.

A maior parte dessas moléstias € infecciosa e tem elevada
prevaléncia nas areas de clima tropical, especialmente onde ndo ha agua
potavel, condi¢des adequadas de habitacdo e acesso aos servigos de satude.

Contribui para a falta de visibilidade das doengas negligenciadas
o fato de geralmente ndo causarem epidemias dramdticas, que matam
milhares de pessoas de uma s6 vez. Em regra, elas tém carater endémico,
debilitando e ceifando vidas aos poucos, reforcando o ciclo em que a miséria
gera doencga e doenga gera miséria.

A industria farmacéutica, por seu turno, ndo dedica atencdo a
essas doengas porque nao conseguiria recuperar investimentos em pesquisa €
desenvolvimento de medicamentos inovadores para o tratamento, em funcao
da inexpressividade econdmica desse mercado.

O Brasil — pais em desenvolvimento e de clima
predominantemente tropical — ¢ duramente penalizado pelas doencgas
negligenciadas. De um grupo de oito doengas parasitarias negligenciadas
listadas pelo Instituto Nacional de Saude, dos Estados Unidos, sete tém alta
prevaléncia no Brasil: doenca de Chagas, ancilostomiase, leishmaniose,
esquistossomose, malaria, filariose e oncocercose.

Os portadores de doengas raras padecem de problema semelhante
ao das vitimas das doencas negligenciadas: o desinteresse do governo e da
industria farmacéutica por sua condicao de saude. Cada doenca isoladamente
acomete numero pequeno de individuos e, portanto, ha baixo retorno
financeiro para pesquisas sobre seu tratamento.



Dessa forma, estdio mais que demonstrados o mérito e a
importancia da iniciativa do Senador Eduardo Suplicy.

De outro lado, concordamos com o posicionamento da CCT, de
que a melhor forma de viabilizar o fomento a pesquisa ¢ ao desenvolvimento
de métodos terap€uticos para as doencas raras e negligenciadas ¢ por meio do
Programa de Fomento a Pesquisa em Saude. Aproveitar-se da estrutura
existente ¢ mais viavel e eficaz do que conceber um fundo inteiramente novo
e independente, com todas as limitacOes orcamentarias que ja estamos
habituados.

III-VOTO

Ante o exposto, votamos pela aprovaciao do Projeto de Lei do
Senado n°® 231, de 2012, nos termos da Emenda n° 1 — CCT (Substitutivo).

Sala da Comissao,

, Presidente

, Relatora



