CAMARA DOS DEPUTADOS ,
COMISSAO DE SEGURIDADE SOCIAL E FAMILIA

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 2.899,

DE 2019
Apensado: PL 2.900/2019

Dispbe o Programa Nacional de Atencéo a Saude
de Pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema
Unico de Saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Programa Nacional de Atengdo a Saude de
Pessoas com Osteogénese Imperfeita no Sistema Unico de Satde, no ambito do

Sistema Unico de Saude.

Art. 2° Fica criado o Programa Nacional de Conscientizacdo e
Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita, com a finalidade de promover a
divulgacao de informacdes sobre a Osteogénese Imperfeita.

Art. 3° Sdo objetivos do Programa Nacional de Conscientizacdo e

Capacitacdo sobre a Osteogénese Imperfeita:

| - orientar a familia, a sociedade e o Estado sobre a Osteogénese
Imperfeita, os direitos dos pacientes e os cuidados a serem observados;

Il — conscientizar pacientes e familiares sobre o direito ao tratamento

adequado;

[l — capacitar os médicos para realizar o diagndstico precoce e o
tratamento adequado, conforme Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

elaborados pelo Ministério da Saude;

IV — capacitar os profissionais de salde para o atendimento
humanizado de pessoas com a Osteogénese Imperfeita, em especial, no tratamento de

urgéncia e emergéncia.

Art. 4° Para consecucao dos objetivos do Programa Nacional de
Conscientizagdo e Capacitagdo sobre a Osteogénese Imperfeita, poderdo ser

realizadas, dentre outras, as seguintes agoes:
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| — realizacdo de cursos e palestras, presenciais ou a distancia, para
meédicos e outros profissionais da saude, sobre a Osteogénese Imperfeita e os

Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas do Ministério da Saude;

Il — publicacdo de material educativo especificos para a profissionais

de saude e para a populacdo em geral, em formato impresso e digital,

Il — disponibilizacdo de conteddo para publicacdo em sites
institucionais dos Conselhos profissionais da classe, Ministério da Saude, Secretarias

de Saude e outras instituicfes publicas e privadas que desejem divulgar o programa;

IV — publicacao de informacdes em sites de instituicdes publicas e de
instituicbes privadas que recebem dinheiro publico, por meio de banner com material

informativo.

Art. 5° As pessoas com Osteogénese Imperfeita devem receber

prioridade no atendimento no Sistema Unico de Saude.

8 1° A comprovacédo da doenca dar-se-a por documento assinado por

meédico legalmente habilitado.

8§ 2° A prioridade de que trata esta Lei em servicos de pronto-
atendimento, urgéncias e emergéncias devera respeitar a classificacdo de outros
pacientes mais graves, conforme os protocolos de estratificacdo de risco para triagem

de pacientes.

Art. 6° A fiscalizacdo do cumprimento do disposto nesta Lei ficara a

cargo do respectivo gestor do Sistema Unico de Sade.

Art. 7° O Poder Executivo regulamentara a presente Lei por ato préprio.
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Art. 8° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Sala da Comissao, em 2 de outubro de 2019.

Deputado Antonio Brito
Presidente



