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Titulo
Analise das caracteristicas e dos preceitos normativos da
Politica Nacional de Atencéao Integral as Pessoas com Doencas

Raras

Resumo: Este estudo abordou a legislacdo pertinente a atencdo integral as
pessoas com doencas raras analisando suas caracteristicas e preceitos legais a
partir de parédmetros necessarios a constru¢cdo de uma politica publica. Com
abordagem qualitativa foi alicercado por textos normativos e arcaboucos tedricos
complementares. Concluiu-se que embora a legislacdo especifica preconize
acbes com vias a correcdo de lacunas nos servicos especializados, sua
efetivacdo estd condicionada ao cumprimento de diretrizes ja previstas pelo
Sistema Unico de Salde - SUS assim como ao engajamento de outras instancias
estatais e dos profissionais de saude.
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Résumeé: Cette étude porte sur la législation pertinente aux soins complets pour
les personnes atteintes de maladies rares en analysant leurs caractéristiques et
leurs préceptes juridiques a partir des paramétres nécessaires a la construction
d'une politique publique. Avec une approche qualitative a été soutenue par des
textes réglementaires et des cadres théorigues complémentaires. Il a été conclu
que, bien que la législation spécifique devrait préconiser des actions avec des
moyens pour corriger les lacunes dans les services spécialisés, son efficacité est
soumise au respect des lignes directrices déja fournies par le systeme unifié de
santé - SUS ainsi que la participation d'autres organismes publics et

professionnels de la santé.
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INTRODUCAO

O estudo abordou a Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doengas Raras!. Para subsidiar a andlise das caracteristicas e preceitos
normativos inerentes a referida Politica foram recrutadas letras normativas
antecedentes percebidas como complementares e revisdo da literatura a partir do
marco conceitual: doencgas raras - DR, politicas publicas e advocacia em saude -
advocacy. Destaca-se que por se tratar de estudo no ambito do Direito Sanitario,
para fins de especializacdo, buscou-se selecionar objeto capaz de propiciar a
interface saude/direito®. A selecdo da Politica deu-se em razdo de sua iminente
construcédo, possibilitando perscrutar os processos que a orientaram, assim como
o perfil dos stakeholders envolvidos em sua elaboracdo. Sua analise abre
precedentes para que outros estudos venham ratificar/refutar sua efetividade e/ou
gue Seu processo construtivo possa servir de inspiracdo para a elaboracdo de
outras politicas tendo em vista a verificagdo de uma forte participacdo social
respaldada por elementos constituintes da advocacia em saude - advocacy.
Ressalta-se que a preocupacdo com as DR tem sua génese na industria
farmacéutica com a producéo de drogas Orfas numa perspectiva mais econémica
do que a atencdo as necessidades do segmento populacional®. O nicho das DR
nao € rentavel para a industria farmacéutica fazendo com que sejam necessarios
estimulos estatais compensatorios para a realizacdo de pesquisas com vias a
producdo de medicamentos especificos?. No Brasil a composicdo da Politica das
DR foi tangenciada por dilemas de ordem econdmica, desenvolvimento
tecnoldgico e ético.

Carater suis generis parece ser a tdnica das DR passando pela construgdo da
categoria a for¢a observada junto aos movimentos sociais, capazes de mobilizar a
sociedade, contando, inclusive, com o aporte das redes sociais. Assim, a
discussédo em torno de sua Politica previu aspectos como o social assistencial,
educacional e econémico.

Para a apreciacdo da Politica careceu elencar o que seja uma politica publica e
os atores envolvidos em sua construgéo, os stakeholders®, assim como o conceito

de Advocacia em saude® remetente a defesa de interesses e engajamento ativo.
OBJETIVOS

O Objetivo do estudo foi analisar as caracteristicas e preceitos normativos da

Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com Doencas Raras. Tendo em



vista o referido anseio, foram estabelecidos como parametros os elementos
percebidos como essenciais na construcdo e dindmica de gestdo de uma politica
de saude.

METODOLOGIA

Estudo de natureza qualitativa com o aporte da analise documental. Para analisar
as caracteristicas e preceitos normativos da Politica das DR foram elencadas as
variaveis: definicdo de objetivos (finalidades) da politica; construcdo e o emprego
de estratégias, planos, instrumentos e técnicas; desempenho simultaneo de
papéis politicos e econdmicos diferentes; construcao oficial de arenas, canais e
rotinas no ambito dos processos decisorios; assimilacdo, contraposicao e/ou
compatibilizacdo com demais projetos sociais em curso; desenvolvimento,
reproducdo e a transformacdo de marcos institucionais, que representam o
resultado de referenciais valorativos, politicos e organizacionais e econémicos,
gue permeiam, sustentam a politica e interligam ativamente o sistema de protecao

social; e, a formacéao de referenciais éticos e valorativos da vida social’.
DISCUSSOES E RESULTADOS

Os resultados revelaram que a Politica apresenta dependéncia com letras
normativas antecedentes e concorrentes. Observa-se a necessidade do
estabelecimento do bindmio saude/educacdo em atencdo as especificidades a
atencao voltada para o segmento, assim como formacéo profissional ja municiada
destas competéncias e habilidades com vias ao servico. A literatura revelou
lacunas existentes na oferta dos servicos no contexto brasileiro anterior a
promulgacao da Politica, assim indaga-se acerca da capacidade de cada um dos
entes da Federacdo de implantacdo das unidades especializadas e de referéncia
em contextos ja diversificados conforme orientagéo. A condi¢cdo de diagndéstico de
DR ainda habita terreno nebuloso, mesmo no ambito estatal, o que faz com que
seja ainda produto de pleito por parte dos doentes: adequacdes laborais e
aposentarias especiais. Ressalta-se que o0 estudo ndo pretendeu esgotar a
discussdo em torno da Politica, outrossim fomentar a reflexdo no que se refere a
clareza dos objetivos e metas, adequacado e previsibilidade de recursos,
estratégias de implementacdo, divisdo de atribuicbes, caracteristicas
organizacionais e posicionamento dos atores sociais. Concluiu-se que embora a
legislacdo especifica preconize acdes com vias a corre¢cdo de lacunas nos
servicos especializados, sua efetivagdo esta condicionada ao cumprimento de
diretrizes ja previstas pelo Sistema Unico de Saude - SUS assim como ao

engajamento de outras instancias estatais e dos profissionais de saude.
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