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do Distrito Federal e dd outras providéncias
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I- RELATORIQ

Chega para andlise desta Comisséo de Defesa dos Direitos Humanos, Cidadania,
Etica e Decoro Parlamentar - CDDHCEDP o Projeto de Lei epigrafado, de autoria do
Deputado Robério Negreiros, que versa sobre atendimento prioritirio na rede de satde a
pessoas portadoras de hemoglobinopatias como o trago falciforme ¢ a anemia falciforme.

No caput do art. 1°, fica estabelecida, para hospitais da rede publica e privada do
Distrito Federal, a obrigaggio de prestar atendimento imediato e prioritrio para o referido
grupo de pessoas. No §1° desse artigo, é apresentada a defini¢do de hemoglobinopatias;
no §2°, ¢ fixado em trinta minutos o prazo maximo dentro do qual deve ocorrer o dito
atendimento. O art. 2° traz a usual cldusula de vigéncia.

Na Justificagéio, o Autor explica resumidamente o que é a Anemia Falciforme,
destaca sua natureza hereditaria e sua ocorréncia predominante na populagio negra, ¢
apresenta seus sintomas e consequéncias, bem como os avangos em diagnéstico e
tratamento. Ademais, argumenta que ¢ matéria de competéncia concorrente da Unidio ¢
dos Estados e Distrito Federal e sinaliza o grande alcance social da medida proposta.

Lido em 13 de margo de 2013, o PL n° 1.394/2013 foi distribuido para analise da
Comissdo de Educagfo, Satde e Cultura - CESC, onde foi aprovado, em sessiio ordindria de
23 de outubro do mesmo ano; a seguir, foi encaminhado para apreciagdo desta
CDDHCEDP. Depois, sera submetido a andlise da Comiss@io de Constitui¢io e Justica -
CCJ. Nao consta ter sido apresentada qualquer emenda durante o prazo regimental.

E o Relatério.



II1- VOTO DO RELATOR

Conforme o Regimento Interno desta Casa de Leis (art. 67, V, ae b), incumbe a
CDDHCEDP analisar ¢ emitir parecer sobre o mérito de matéria pertinente a "defesa dos
direitos individuais € coletivos" e também a "direitos inerentes 4 pessoa humana, tendo
em vista o minimo de condigBes para sua sobrevivéncia." Tal é o caso do presente Projeto,
que tangencia o tema do exercicio de um dado aspecto do direito 4 satide das pessoas com
anemia falciforme ou trago falciforme, a saber, o atendimento imediato e prioritério em
face das circunstincias e condigSes de satide pertinentes.

De inicio, vale considerar o que € a anemia falciforme e quais sio suas
consequéncias, de acordo com o "Manual da anemia falciforme para a populagdo”, cartilha
publicada pelo Ministério da Satide em 2007:

(...) [Devido a uma mutagéo genética no DNA, ] algumas pessoas
ndo tém a hemoglobina A e, no seu lugar, produzem outra
hemoglobina diferente daquela chamada hemoglobina 5. A
hemoglobina S ndo exerce a fungdo de oxigenar o corpo de forma
satisfatoria, razdo pela qual tais pessoas 1ém sempre uma anemia
que ndo se corrige nem com alimentagdo nem com ferro. Nessas
pessoas, as hemdcias, em vez de redondas, tomam a forma de meia
lua ou foice. Essas células a foicadas [em forma de foice,
Jalciformes] tem muita dificuldade de passar pelas veias, que
levam o sangue para os 6rgdos, ocasionando seu entupimento e
muitas dores, principalmente nos ossos. (...) as crises variam de
gravidade e de tipo conforme a idade da pessoa. Os bebés tém
mais infecgbes e dores com inchago nas mdos e nos pés. Nas
criancas maiores, as dores estd@o mais localizadas nas pernas, nos
bragos e na barriga. Alguns doentes podem ter até mesmo
derrames cerebrais, com lesdes graves e definitivas. (..) Nos
adultos, as crises mais fregiientes também sdo de dores nos ossos
e complicagdes devido a danos ocorridos ao longo de sua vida,
aos drgdos mais importantes, tais como o figado, os pulmées, o
coracdo e os rins. Na idade adulta também é comum o
aparecimento de tlceras (feridas) nas pernas, que sdo
machucados graves de dificil cicatrizagéo. (...)

Estudos cientificos apontam que tal mutagdo é tida como uma das alteragbes
genéticas mais comuns no mundo, apresentando maior incidéncia na populagio negra.
No caso do Brasil, a incidéncia ¢ de trés a seis vezes mais comum nesse grupo,
estimando-se que, anualmente, nasgam 3.500 criangas com a anemia falciforme, havendo
em torno de 200 mil portadores do trago falciforme. Os dados estatisticos e
epidemiolégicos disponiveis indicam, ndo obstante, que o acesso a satide (tanto quanto a
educagdo, a4 moradia, ao transporte, 4 seguranga e aos demais direitos basicos) tem forte
relagdo com as desigualdades étnico-raciais e sociais ainda existentes no pais.

Como se sabe, o atendimento prioritirio para determinados segmentos da
populagéo ¢ assegurado em nosso ordenamento legal, por meio da Lei n.° 10.048, de 6
de novembro de 2000, que "d4 prioridade de atendimento as pessoas que especifica, e d4
outras providéncias". No art. I° dessa Lei, sfo especificadas: pessoas com deficiéncia,
idosos, gestantes, lactantes e pessoas com crianga de colo.



Vale observar, também, no tocante a essa hemoglobinopatia, que a extensiio de especial
atengdo governamental & populagfio negra & uma reivindicagéio histérica do movimento negro e
dos movimentos de direitos humanos. Tal demanda foi, inclusive, incorporada ao Anexo 3 do
"Plano Nacional de Direitos Humanos - 3" (Decreto n° 4.229, de 13 de maio de 2002), nos
seguintes termos: "Proposta de agfio governamental n°® 347 - Ampliar e fortalecer os programas
de assisténcia aos portadores de anemia falciforme" e "n° 348 - Assegurar o cumprimento da
obrigatoriedade, no servigo piiblico de saide, da realizagfio do teste de tragos falcémicos e da
anemia falciforme em recém-nascidos".

A Doenga Falciforme e o suporte necessdrio as pessoas que sofrem com essa condigio de
saide sdo matéria de grande relevancia para a saude publica. Nesse sentido, uma normativa do
Ministério da Satide baixou "diretrizes para a Politica Nacional de Atengfio Integral as Pessoas
com Doenga Falciforme e outras Hemoglobinopatias" (Portaria n° 1.391/GM-MS, de 16 de
agosto de 2005). Nesse diploma, ha diretrizes ligadas a "promogéio da garantia de seguimento das
pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), recebendo os pacientes e integrando-os na rede de assisténcia do Sistema Unico de Satide
- SUS (..-)"; & "promogdio da garantia de integralidade da atenggio, por intermédio do atendimento
realizado por equipe multidisciplinar (...)"; medidas voltadas a capacitagfio dos atores envolvidos,
a educagdo permanente € a0 "acesso 4 informagfio € ao aconselhamento genético aos familiares e as
pessoas com a doenga ou o trago falciforme"; ao acesso a medicamentos essenciais; e, por
fim, a estimulagfio da pesquisa. No entanto, nada h4 sobre "prioridade no atendimento" para
esses pacientes.

Pode ser que a pessoa com doenga falciforme esteja enquadrada na definiciio de pessoas
com deficiéncia adotada pela Organizagfio das Nag@es Unidas com a promulgacio, em 2007, da
Convengéo Internacional das Pessoas com Deficiéncia, em cujo art. I° se 1é:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial,
os quais, em interagdo com diversas barreiras, podem obstruir
sua participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de
condi¢des com as demais pessoas.

A esse respeito, cumpre assinalar que, com a aprovacio da Emenda Constitucional n®
45, de 2004, e da promulgagfio do Decreto Legislativo n°® 186, de 2008, e do Decreto n° 6.949,
de 2009, tal Convengio encontra-se plenamente incorporada, com status constitucional, a
legislagdo brasileira.

Assim, diziamos, caso a pessoa com a doenga faleiforme tenha, como na retromencionada
Convengdo, impedimento de natureza fisica que, em interagio com barreiras diversas, obstrua sua
participacio plena na sociedade em igualdade de condigBes com as demais pessoas, 0 nosso quadro
juridico-constitucional jé assegura a prioridade de atendimento, independentemente da medida que
aqui se analisa.

Do ponto de vista dos direitos humanos, a medida sob andlise poderia até ser
justificdvel em relagdo ao paciente, que, como vimos, realmente merece atengdo especial.

De outro lado, porém, ¢é preciso considerar também o art. 196 da Constitui¢do,
relativamente ao acesso universal e igualitirio as agBes e servigos de satide para sua
promogdo, prote¢do e recuperagdo. Além disso, cumpre observar que o atendimento de
saude, conforme dispdem a Lei n® 10.048/2000 e seu Regulamento (Decreto n° 5.296, de
2 de dezembro de 2004), deve obedecer a critérios de necessidade e urgéncia, conforme



a doenga ou o agravo e o quadro individual do paciente, condicionando a prioridade a
avaliagdo médica da gravidade do caso.

Nesse sentido, caberia o aperfeigoamento da Proposigio sub examen por meio de
emenda aditiva anexa, que inclui dispositivo para condicionar a prioridade de atendimento
a avaliag¢@o médica da gravidade do caso concreto.

Em concluséo, ante o exposto, nio se vislumbra ébice ao prosseguimento da tramitagfio da
presente matéria e, portanto, manifestamo-nos, no 4mbito desta Comissio de Defesa dos
Direitos Humanos, Cidadania, Etica e Decoro Parlamentar -CDDHCEDP, favoravelmente
ao PL n® 1.394/2013, nos termos da emenda anexa,

Sala das Comissdes,
- éb‘ . Mw

DEPUTADO ARDO VALE DEPUTADO AGACIEL MA

PRESIDENTE RELATOR
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