CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 992, DE 2022

(Dos Srs. Silvia Cristina e Weliton Prado)

Institui o Estatuto da Pessoa com Doenca Rara.

DESPACHO:
APENSE-SE AO PL-4345/2016.

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissdes - Art. 24 |l
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Art. 137, caput - RICD
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CAMARA DOS DEPUTADOS
GABINETE DEPUTADA SILVIA CRISTINA PL /RO

PROJETO DE LEI N° , DE 2022
(Do Sr. Dep. Weliton Prado e da Sra. SILVIA CRISTINA)

Institui o Estatuto da Pessoa com
Doenca Rara.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei institui o Estatuto da Pessoa com Doenca Rara,
destinado a assegurar e a promover o cuidado integral & pessoa com doenca
rara e orientar a elaboracao de politicas publicas para esta populacgéo.

8§ 1° O cuidado integral & pessoa com doencga rara far-se-a
mediante politicas publicas de acesso igualitario a todas as pessoas, sem
discriminacBes de idade, género, grupo étnico, classe econdmica, local de

residéncia ou qualquer outra.

8§ 2° Considera-se doenca rara aquela que afeta até 65
pessoas em cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000

individuos.

Art. 2° S80 principios essenciais ao cuidado integral a pessoa

com doenga rara:

by

|- respeito a vida, a dignidade da pessoa humana, a

igualdade e a nao discriminagao;

Il - diagnostico precoce, preferencialmente em fases pré-
sintomaticas da doenca, quando o tratamento puder

interferir na sua progressao;

Il - direito a informacdes em linguagem clara e acessivel

sobre a doenca e 0 seu tratamento;
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IV - acesso universal as acdes e servigos publicos de saude,
incluindo assisténcia farmacéutica e reabilitacao,
conforme linhas de cuidado, protocolos clinicos e

diretrizes terapéuticas;

V - capacitacdo e educacdo continuada dos profissionais de

salde que prestam assisténcia a essas pessoas;

VI - estimulo a conscientizacdo, a educacdo e ao apoio da

familia e da comunidade.
Art. 3° Sao direitos fundamentais da pessoa com doenca rara:
| - odireito a vida digna, a igualdade e a ndo discriminac¢ao;
Il - aprotecdo do seu bem-estar fisico, mental e social;
Il - o diagnédstico precoce e oportuno da doenca rara;
IV - informacgBes em linguagem clara e acessivel,

V- 0 acesso universal as acdes e servicos publicos de
saude, incluindo a assisténcia farmacéutica e a
reabilitacdo, conforme linhas de cuidado, protocolos

clinicos e diretrizes terapéuticas;

VI - a assisténcia social, com prioridade para as pessoas em
situacao de vulnerabilidade social

VIl - aassisténcia judiciaria;

VIIl - a prioridade na tramitagdo dos processos administrativos

relacionados ao tratamento da doenca rara.

Paragrafo unico. A pessoa com doenca rara é considerada
pessoa com deficiéncia para todos os efeitos legais, na forma da Lei n® 13.146,
de 6 de julho de 2015.

Art. 4° As acles e servicos publicos de saude, e as politicas

publicas de satde, no ambito do Sistema Unico de Salde (SUS), para o
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cuidado a pessoa com doenca rara, deverdo observar os seguintes objetivos,

dentre outros:

PLNn.992/2022

| - garantir a vida humana como bem maior a ser protegido,

Apresentacdo: 25/04/2022 10:54 - MESA

reduzir a mortalidade e as incapacidades causadas

pelas doencas raras;

Il - observar a heterogeneidade das doencas raras, as
especificidades de cada uma delas e as necessidades

das pessoas acometidas;

Il - valorizar a vigilancia epidemiologica de doencas raras,

priorizando aquelas mais prevalentes na regiao;
IV - definir metas e publicar resultados;

V - valorizar a atencdo primaria em saude e as equipes
locais de saude como ponto focal da assisténcia a saude

da pessoa com doenca rara;
VI- ampliar o acesso ao atendimento especializado;

VII - priorizar a melhoria na qualidade de vida da pessoa com

doenca rara;

VIIl -  fomentar a manutencdo da educagdo escolar, a
socializacéo e o trabalho;

IX- conscientizar a sociedade sobre as doengas raras,

combater a desinformacao e o preconceito;

X - orientar as pessoas com doencas raras sobre os direitos
previstos em lei e informa-las de forma detalhada como

concretiza-los;
Xl -  valorizar e assistir os cuidadores;

Xl - promover a atencdo multidisciplinar humanizada,

incluindo a reabilitacéo;
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Xl - promover o diagndstico e tratamento precoces da

doenca rara;

XIV - monitorar o0 horizonte tecnolégico e atualizar
prontamente as linhas de cuidado, protocolos clinicos e
diretrizes terapéuticas, sempre que houver disponivel
nova tecnologia em saude passivel de incorporagéo pelo
SUS;

XV - capacitar profissionais, familiares e cuidadores

envolvidos no cuidado a pessoa com doenca rara.

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

JUSTIFICACAO

Este Projeto de Lei tem como objetivo instituir o Estatuto da
Pessoa com Doenca Rara, trazendo principios, direitos e diretrizes que devem
ser observados para a formulacdo de politicas publicas direcionadas a esta

populacao.

O Ministério da Saude adota 0 mesmo conceito de “Doenca
Rara” da Organizacdo Mundial de Saude (OMS): doenca que afeta até 65
pessoas a cada 100.000 individuos, ou seja, 1,3 pessoas para cada 2.000

individuos.

Estima-se que haja entre 6.000 e 8.000 diferentes doencas
raras, sendo que para a grande maioria ndo ha cura, e grande parte delas

exigem tratamento prolongado para a reabilitac&o.

Por outro lado, quando ha tratamento € extremamente caro,
levando ndo raramente a necessidade de judicializacdo, em razdo de o Poder
Publico ndo fornecer o tratamento mesmo quando ja previsto em protocolos

clinicos e diretrizes terapéuticas.
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As propostas aqui contidas sdo plenamente compativeis com
os principios e diretrizes do Sistema Unico de Saulde, levando em consideracgéo
as peculiaridades das doencas raras. Estdo previstos tanto a ampliagdo do
acesso a atencdo especializada, quanto também a valorizacdo da atencao

basica.

E preciso notar que embora 0S servigcos terciarios sejam
indispensaveis, o gerenciamento da referéncia e contrarreferéncia do paciente

no SUS além dos demais cuidados em saude cabe a atencéo basica.

Sem descuidar das necessidades de saude, que sdo as mais
prementes para esta parcela da populacdo, ha previsdo ainda de medidas
contemplando o aspecto social — dimensao indissocidvel da pessoa com

doenca rara — incluido estudo e trabalho.

Assim, certa da relevancia deste Projeto de Lei, peco o apoio

dos meus nobres Pares para sua aprovacao.

Sala das Sessodes, em de de 2022.

Deputado Weliton Prado

Deputada SILVIA CRISTINA
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Infoleg - Autenticador

Projeto de Lel
(Da Sra. Silvia Cristina)

Institui o Estatuto da Pessoa
com Doenca Rara.

Assinaram eletronicamente o documento CD221342067400, nesta ordem:

1 Dep. Silvia Cristina (PL/RO)
2 Dep. Weliton Prado (PROS/MG)

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Silvia Cristina e outros
Para verificar as assinaturas, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.camara.leg.br/CD221342067400
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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° 13.146, DE 6 DE JULHO DE 2015

Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia).

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

LIVRO |
PARTE GERAL

TITULO |
DISPOSICOES PRELIMINARES

CAPITULO |
DISPOSICOES GERAIS

Art. 1° E instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), destinada a assegurar e a promover, em condic¢des de igualdade, o
exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais por pessoa com deficiéncia, visando a sua
inclusdo social e cidadania.

Paragrafo Unico. Esta Lei tem como base a Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, ratificados pelo Congresso Nacional por meio do
Decreto Legislativo n® 186, de 9 de julho de 2008, em conformidade com o procedimento
previsto no § 3° do art. 5° da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil, em vigor para o
Brasil, no plano juridico externo, desde 31 de agosto de 2008, e promulgados pelo Decreto n®
6.949, de 25 de agosto de 2009, data de inicio de sua vigéncia no plano interno.

Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0 qual, em interacdo com uma ou mais
barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes
com as demais pessoas.

8§ 1° A avaliacdo da deficiéncia, quando necesséria, sera biopsicossocial, realizada
por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara:

| - os impedimentos nas funcdes e nas estruturas do corpo;

Il - os fatores socioambientais, psicologicos e pessoais;

I11 - a limitagdo no desempenho de atividades; e

IV - arestricdo de participacao.

8 2° O Poder Executivo criard instrumentos para avaliacdo da deficiéncia.

FIM DO DOCUMENTO
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