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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 informagdes sobre
doengas 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 informacbes sobre

doengas 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.
L TR
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

JUSTIFICAGAO

O objetivo deste projeto de lei € incluir informagdes sobre as

doengas raras nos censos demograficos.
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O relatério final da Subcomissao Especial de Doengas Raras
verificou que ha uma enorme lacuna em informagdes as pessoas com doengas

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

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

feita a partir de dados de prevaléncias em outros locais.

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

saude, dentre outros.

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

pais.

Por fim, é 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, pe¢co 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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LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizagao da Informacéo Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEI N°7.853, DE 24 DE OUTUBRO DE 1989

DispBe sobre 0 apoio as pessoas portadoras de
deficiéncia, sua integracdo 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 atuacdo do Ministério Publico, define crimes,
e da outras providéncias.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 17. Serdo incluidas no censo demografico de 1990, e nos subseqientes,
questBes concernentes a problematica da pessoa portadora de deficiéncia, objetivando o
conhecimento atualizado do nimero de pessoas portadoras de deficiéncia no Pais.

Paragrafo unico. Os censos demograficos realizados a partir de 2019 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. (Paragrafo Unico acrescido pela Lei n°
13.861, de 18/7/2019)

Art. 18. Os 6rgdos federais desenvolverdo, no prazo de 12 (doze) meses contado
da publicacéo desta Lei, as acGes necessarias a efetiva implantagdo das medidas indicadas no
art. 2° desta Lei.

Art. 19. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Art. 20. Revogam-se as disposi¢cdes em contrario.

Brasilia, 24 de outubro de 1989; 168° da Independéncia e 101° da Republica.

JOSE SARNEY
Jodo Batista de Abreu

LEI N°12.764, DE 27 DE DEZEMBRO DE 2012

Institui a Politica Nacional de Protecdo dos
Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista; e altera o § 3° do art. 98 da
Lein®8.112, de 11 de dezembro de 1990.

A PRESIDENTA DA REPUBLICA
Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa
com Transtorno do Espectro Autista e estabelece diretrizes para sua consecucao.
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_ 8 1° Para os efeitos desta Lei, & considerada pessoa com transtorno do espectro
autista aquela portadora de sindrome clinica caracterizada na forma dos seguintes incisos | ou

| - deficiéncia persistente e clinicamente significativa da comunicagdo e da
interacdo sociais, manifestada por deficiéncia marcada de comunicacdo verbal e ndo verbal
usada para interagdo social; auséncia de reciprocidade social; faléncia em desenvolver e
manter relaces apropriadas ao seu nivel de desenvolvimento;

Il - padrGes restritivos e repetitivos de comportamentos, interesses e atividades,
manifestados por comportamentos motores ou verbais estereotipados ou por comportamentos
sensoriais incomuns; excessiva aderéncia a rotinas e padrées de comportamento ritualizados;
interesses restritos e fixos.

8 2° A pessoa com transtorno do espectro autista é considerada pessoa com
deficiéncia, para todos os efeitos legais.

8 3° Os estabelecimentos publicos e privados referidos na Lei n° 10.048, de 8 de
novembro de 2000, poderdo valer-se da fita quebra-cabeca, simbolo mundial da
conscientizacdo do transtorno do espectro autista, para identificar a prioridade devida as
pessoas com transtorno do espectro autista. (Paragrafo acrescido pela Lei n® 13.977, de

8/1/2020)

Art. 2° Sdo diretrizes da Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com
Transtorno do Espectro Autista:

| - a intersetorialidade no desenvolvimento das acBes e das politicas e no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista;

Il - a participacdo da comunidade na formulacdo de politicas publicas voltadas
para as pessoas com transtorno do espectro autista e o controle social da sua implantacao,
acompanhamento e avaliacao;

Il - a atencdo integral as necessidades de saude da pessoa com transtorno do
espectro autista, objetivando o diagnostico precoce, o atendimento multiprofissional e o
acesso a medicamentos e nutrientes;

IV - (VETADO);

V - o0 estimulo a insercéo da pessoa com transtorno do espectro autista no mercado
de trabalho, observadas as peculiaridades da deficiéncia e as disposi¢des da Lei n° 8.069, de
13 de julho de 1990 (Estatuto da Crianga e do Adolescente);

VI - a responsabilidade do poder publico quanto a informacao publica relativa ao
transtorno e suas implicacdes;

VIl - o incentivo a formacdo e a capacitacdo de profissionais especializados no
atendimento a pessoa com transtorno do espectro autista, bem como a pais e responsaveis;

VIl - o estimulo a pesquisa cientifica, com prioridade para estudos
epidemiol6gicos tendentes a dimensionar a magnitude e as caracteristicas do problema
relativo ao transtorno do espectro autista no Pais.

Paragrafo Unico. Para cumprimento das diretrizes de que trata este artigo, o poder
publico podera firmar contrato de direito publico ou convénio com pessoas juridicas de direito
privado.

FIM DO DOCUMENTO
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