PROJETO DE LEI COMPLEMENTAR N° , DE 2021
(Do Sr. VALTENIR PEREIRA)

Altera a Lei Complementar n°® 101, de
2000 (Lei de Responsabilidade Fiscal), para
considerar prioritarias as despesas de
financiamento de pesquisas ao comabte de
doencas raras.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° O art. 9°, da Lei Complementar n® 101, de 2000, passa a

vigorar acrescido do seguinte § 6°:

§ 6° As dotagbes destinadas ao
financiamento de pesquisas no combate de
doencas raras serao consideradas
prioritarias e de execugao obrigatoria, nao
podendo ser objeto da limitagdo de empenho
de que trata o caput deste artigo.”(NR)

Art. 2° Esta lei complementar entra em vigor na data da sua

publicagao.

JUSTIFICAGAO

As doencgas raras constituem uma chaga com potencial para
destruir familias e patriménios, para a qual, até agora, o governo federal nao
tomou medidas satisfatérias no sentido de cumprir sua obrigagao constitucional

de prover aos cidadaos seu direito inalienavel a saude.

Na maioria dos casos, se ndo em sua totalidade, as doencas
raras ndo tém cura. Acometem suas vitimas por toda a vida, com o agravante

de provocarem sofrimento desde o nascimento, quando se trata de doencas
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congénitas. Apesar disso, a ciéncia moderna tem encontrado diversas formas e
mecanismos para pelo menos reduzir o sofrimento dos doentes, um avanco

recebido pelas familias como uma dadiva divina.

Tais descobertas suscitam a esperanga de que, com mais
recursos aplicados na pesquisa cientifica deste setor, muito se possa fazer no
futuro para dar as vitimas de doencgas raras e suas familias um minimo de
dignidade para viver. Quem sofre desse mal sabe que ndo ha dinheiro no

mundo que pague um alivio, ainda que efémero.

Propomos, portanto, que os recursos publicos destinados a
pesquisa de doengas raras nao seja objeto de contingenciamento, como tem
acontecido com frequéncia. Acrescentamos também a determinagao para que
as dotagdes sejam de execugdo obrigatoria. As demandas das familias

acometidas por essas doencas nao admitem outra hipétese.

Esperamos, portanto, contar com o apoio dos nobres Pares,

para ver aprovada a presente proposigao.

Sala das Sessoes, em de de 2021.

Deputado VALTENIR PEREIRA

2021-6948B
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