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PROJETO DE LEI N° , DE 2022
(Do Sr. DIEGO GARCIA)

Altera a Lei n°® 7.853, de 24 de outubro
de 1989, para incluir informacdes sobre
doencgas raras nos censos demograficos

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei altera a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989,
que “Dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua
integracao social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia - Corde, institui a tutela jurisdicional de interesses
coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuagao do Ministério Publico,
define crimes, e da outras providéncias” para incluir informagdes sobre

doencgas raras nos censos demograficos.

Art. 2° O paragrafo unico, do art. 17, da Lei n° 7.853, de 24 de
outubro de 1989, passa a vigorar com a seguinte redagao:
“Art.
1 e e e ae e e s e
Paragrafo unico. Os censos demograficos incluirdo as
especificidades inerentes ao transtorno do espectro
autista, em consonancia com o § 2° do art. 1° da Lei n°

12.764, de 27 de dezembro de 2012; e as doengas
raras.

Art. 4° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao

JUSTIFICACAO

O objetivo deste projeto de lei é incluir informagdes sobre as

doencgas raras nos censos demograficos.
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O relatdrio final da Subcomissao Especial de Doencas Raras
verificou que ha uma enorme lacuna em informagdes as pessoas com doencas

raras, nao sendo possivel saber com certeza nem quantas pessoas sao.

Usualmente, considera-se haver cerca de 13 milhdes de
brasileiros, com alguma doenca rara, mas este valor trata-se de uma estimativa

feita a partir de dados de prevaléncias em outros locais.

Nao ha também informacbdes dessas pessoas com doengas
raras sobre deficiéncia e necessidade de auxilio para realizagdo de atividades
da vida diaria, mobilidade, impacto socioeconémico, acesso a servicos de

saude, dentre outros.

Essas informagdes demograficas e socioecondmica em relagao
as doengas raras € de suma importancia para a elaboragdo de politicas
publicas, principalmente na area de saude, tendo em vista a quantidade
extremamente reduzida de médicos com especializacdo em doencas
genéticas, havendo menos de 300 médicos para atender a demanda de todo o

pais.

Por fim, € preciso também ressaltar a importancia de dar voz a
essas pessoas, de elas poderem contar suas dificuldades e seus problemas
diarios, e que essas informagdes cheguem as esferas responsaveis pela

elaboracao de politicas sociais, assistenciais e de saude.

Face ao exposto, peco a meus nobres Pares o apoio para a

aprovagao deste projeto de lei.

Sala das Sessoes, em de de 2022.

Deputado DIEGO GARCIA
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