CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N° , DE 2020
(Do Sr. Juninho do Pneu)

Dispbe sobre as diretrizes para o
tratamento de doencas raras no

ambito do Sistema Unico de Saude.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1°. Esta Lei visa estabelecer as diretrizes para o tratamento de
doencas raras no ambito do Sistema Unico de Saude.

Paragrafo unico. A pessoa com doenca rara é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.

Art. 2°. - Sao diretrizes do tratamento de doencas raras pelo Sistema
Unico de Saude:

| - Estruturacdo da atengao de forma integrada e coordenada em todos
os niveis, desde a prevengao, acolhimento, diagndstico, tratamento (baseado
em protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas), apoio até a resolugao,
seguimento e reabilitagao.

Il - Acesso a recursos diagnosticos e terapéuticos;

lIl - Acesso a informacgao e ao cuidado;

IV - Aconselhamento Genético (AG), quando indicado;

V -Fornecimento e promogdo do uso responsavel e racional de
medicamentos, inclusive drogas orfas e de dispensagao excepcional, além de
suprimentos e alimentos especificos quando necessarios.

Art. 3°. Ficam incluidos, no artigo 6° da Lei n° 8.080 de 1990, os

seguintes dispositivos:

Xl — a assisténcia médica, de reabilitagao e
farmacéutica especializada as pessoas com

doencas raras;
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Xl — o fornecimento de dispositivos médicos

especializados as pessoas com doengas
raras;

Xl — a adequacdo das unidades de
atendimento domiciliar as pessoas com

doencas raras.”(NR)

Art. 4°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagéo.

JUSTIFICATIVA

Trata-se de Projeto de Lei que visa estabelecer as diretrizes para o
cuidado as pessoas com Doencas Raras na Rede de Atencdo a Saude na
regulacdo do acesso assistencial, autorizagdo, registro e ressarcimento dos
procedimentos correspondentes, e pelos Servigcos de Saude habilitados junto
ao SUS.

O objetivo destas diretrizes € organizar a atengdo as pessoas com
Doengas Raras no ambito do Sistema Unico de Saude, o que permitira reduzir
o sofrimento dos afetados e o 6nus emocional sobre os pacientes e seus

familiares, permitindo ao gestor de saude a racionalizagao de recursos.

A Organizagao Mundial de Saude, define uma Doenga rara (DR) como
aquela que afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3
pessoas para cada 2.000 individuos. As Doencas Raras sao caracterizadas por
uma ampla diversidade de sinais e sintomas e variam n&o s6 de doencga para
doenca, mas também de pessoa para pessoa acometida pela mesma

condigdo.

Manifestacbes relativamente frequentes podem simular doencas
comuns, dificultando o seu diagndstico, causando elevado sofrimento clinico e
psicossocial aos afetados, bem como para suas familias. As Doengas Raras
sdo geralmente crbnicas, progressivas, degenerativas e até incapacitantes,

afetando a qualidade de vida das pessoas e de suas familias.
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O numero exato de doengas raras nao é conhecido. Estima-se que

existam entre 6.000 e 8.000 tipos diferentes de DR. Oitenta por cento (80%)
delas decorrem de fatores genéticos, as demais advém de causas ambientais,

infecciosas, imunoldgicas, entre outras.

Muito embora sejam individualmente raras, como um grupo elas
acometem um percentual significativo da populagdo, o que resulta em um

problema de saude relevante.

O diagndstico das doengas raras € dificil e demorado, o que leva os
pacientes a ficarem meses ou até mesmo anos visitando iniumeros servigos de
saude, sendo submetidos a tratamentos inadequados, até que obtenham o

diagnostico definitivo.

N&o seria possivel organizar uma Diretriz abordando as doengas raras
de forma individual devido ao grande numero de doencas. Essa proposta foi
organizada na forma de eixos estruturantes, que permitem classificar as
doencas raras de acordo com suas caracteristicas comuns, com a finalidade de

maximizar os beneficios aos usuarios.

A organizacdo da atengdo deve seguir a légica de cuidados,
produzindo saude de forma sistémica, por meio de processos dinamicos
voltados ao fluxo de assisténcia ao usuario. A assisténcia ao usuario deve ser
centrada em seu campo de necessidades, vistas de forma ampla. No que se
refere a atengcdo especializada em doenca rara, serdo propostos Servicos de
Atencado Especializada e Servicos de Referéncia em Doencas Raras como

componentes estruturantes complementares a Rede de Atencao a Saude.

Face a enorme relevancia do tema, conto com o apoio dos nobres
pares para analisar, aperfeicoar e aprovar este projeto de lei com a maior

brevidade.

Sala das Sessodes, em de de 2020.

Deputado JUNINHO DO PNEU
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