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Institui a penséo especial destinada a
mae ou responsavel por crianga
diagnosticada com doenca rara.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a pensado especial destinada a mae ou
responsavel por crianga diagnosticada com doencga rara incapacitante.

§ 1° A pensao especial sera mensal, vitalicia e intransferivel e
tera o valor de um salario minimo.

§ 2° A pensado especial ndo podera ser acumulada com
indenizagdes pagas pela Unido em razédo de decisao judicial sobre os mesmos
fatos ou com o Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) de que trata o art. 20
da Lei n® 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 3° O reconhecimento da penséo especial ficara condicionado
a desisténcia de acao judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual
versa o processo administrativo.

§ 4° A penséao especial sera devida a partir do dia posterior a
cessacao do BPC ou dos beneficios referidos no § 2° deste artigo, que néo
poderdo ser acumulados com a pensao.
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§ 5° A pensao especial ndo gerara direito a abono ou a pensao
por morte para outros dependentes.

Art. 2° O beneficio sera concedido para a mae ou responsavel
pela crianca com doencga rara incapacitante, assim definida pelo poder publico.

Art. 3° Constitui requisito para a concessao do beneficio, que a
mae ou responsavel pela crianga ou adolescente com a doenga rara
incapacitante, assista ou preste cuidados basicos e essenciais,
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notadamente alimentagcdo, higiene e locomogdo em tempo integral,
impossibilitando o exercicio de atividade remunerada, sem prejuizo do disposto
em regulamento.
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Art. 4° O requerimento da pensao especial de que trata esta Lei
sera realizado ao Instituto Nacional do Seguro Social (INSS).

Paragrafo unico. Sera realizado exame pericial por perito
meédico federal para constatar a doenca rara incapacitante, assim como sua
dependéncia de outrem para sobreviver.

Art. 5°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICAGAO

Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65 (sessenta e
cinco) pessoas em cada 100 (cem) mil individuos, ou seja, 1,3 (um virgula trés)
pessoas para cada 2 (dois) mil individuos. O numero exato de doencgas raras
nao é conhecido. Estima-se que existam entre 6 (seis) mil a 8 (oito) mil tipos
diferentes de doengas raras em todo o mundo.’

As doencgas raras sido cronicas, progressivas e incapacitantes,
podendo ser degenerativas e também levar a morte, afetando a qualidade de
vida das pessoas e de suas familias. Além disso, muitas delas ndo possuem
cura, de modo que o tratamento consiste em acompanhamento clinico,
fisioterapico, fonoaudiolégico, psicoterapico, entre outros, com o objetivo de
aliviar os sintomas ou retardar seu aparecimento.

No Brasil, a estimativa € de que existam 13 milhdes de
pessoas com doengas raras. Atualmente, parte dessas enfermidades ja conta
com tratamento especifico, mas a maioria dos medicamentos nao esta
disponivel no Sistema Unico de Saude (SUS). A peregrinacdo dos pacientes
também é grande. Uma pesquisa realizada pela campanha Crescer Como
Iguais revela que o diagndstico de uma doencga rara pode demorar anos, ja que
nao € incomum que uma patologia rara seja confundida com outras mais
frequentes.?
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1 https://www.saude.gov.br/saude-de-a-z/doencas-raras
2 https://muitossomosraros.com.br/visao-geral/raras-porque/
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Assim, maior que dificuldade para se diagnosticar a doenca
rara é a rotina da familia que ndo tem amparo do Estado. E comum o fato de a
mae ter que abandonar sua profissdo para se dedicar exclusivamente aos
cuidados do filho diagnosticado com alguma doenga rara.
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Portanto, o objetivo deste projeto de lei € dar o minimo de
dignidade para a méae ou responsavel que, diante da necessidade de se
dedicar integralmente aos cuidados do seu filho, teve de largar o trabalho, nédo
restando outra fonte de renda para a subsisténcia da familia.

Diante dessas razdes, conto com o apoio dos nobres pares
para a aprovagao desta matéria.

Sala das Sessdes, em 03 de julho de 2020.

Deputado EDUARDO DA FONTE
PP/PE
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