CAMARA DOS DEPUTADOS

PROJETO DE LEI N.° 1.694, DE 2023

(Do Sr. Juninho do Pneu)

Inclui a Sindrome de Klippel Trenaunay no rol de doencas graves e
raras e da outras providéncias.

DESPACHO:
AS COMISSOES DE:

SAUDE;

FINANCAS E TRIBUTACAO (ART. 54 RICD) E
CONSTITUICAO E JUSTICA E DE CIDADANIA (ART. 54 RICD)

APRECIACAO:
Proposicao Sujeita a Apreciacdo Conclusiva pelas Comissoes - Art. 24 1|

PUBLICACAO INICIAL
Art. 137, caput - RICD
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PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Do Sr. JUNINHO DO PNEU)

Inclui a Sindrome de Klippel Trenaunay
no rol de doengas graves e raras e da outras

providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Obriga o tratamento da Sindrome de Klippel Trenaunay perante

o rol de doengas graves e raras.

Art. 2° A Sindrome de Klippel Trenaunay passa a ser considerada
doenga rara e, como tal, sera objeto de politicas publicas especificas para a

sua prevencgéo, diagnostico, tratamento e acompanhamento.

Art. 3° O Sistema Unico de Saude (SUS) devera garantir o acesso
universal e gratuito ao tratamento da Sindrome de Klippel Trenaunay, com
prioridade aos casos mais graves e aos pacientes em situagdo de

vulnerabilidade social.

§ 1° O tratamento da Sindrome de Klippel Trenaunay devera ser
realizado em centros especializados, com equipe multidisciplinar e estrutura

adequada para o atendimento integral e personalizado dos pacientes.

§ 2° Os medicamentos e os procedimentos necessarios ao tratamento
da Sindrome de Klippel Trenaunay deverao ser disponibilizados gratuitamente
aos pacientes pelo SUS.

Art. 4° O Poder Executivo podera estabelecer incentivos fiscais e
financeiros para o desenvolvimento de pesquisas sobre a Sindrome de Klippel
Trenaunay, visando ao aprimoramento do conhecimento sobre a doenga e ao

desenvolvimento de novas terapias e tecnologias para o seu tratamento.

Art. 5° Esta lei entra em vigor na data de sua publicagao.

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Juninho do Pneu

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.@mara.leg.br/CD233748583900
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JUSTIFICATIVA

A Sindrome de Klippel Trenaunay € uma doenga congénita rara e
complexa, caracterizada por anomalias vasculares, hipertrofia o6ssea e
linfedema.

A doenga pode causar diversos sintomas, como dores, deformidades,
dificuldades de locomocéo e problemas emocionais, afetando a qualidade de

vida dos pacientes e de suas familias.

Apesar de ser uma doenca rara, a Sindrome de Klippel Trenaunay
merece atencio especial do poder publico, pois pode comprometer seriamente
a saude e o bem-estar dos pacientes e impor grandes desafios aos sistemas
de saude.

Nesse sentido, a presente proposta tem por objetivo incluir a Sindrome
de Klippel Trenaunay no rol de doengas graves e raras e assegurar aos
pacientes o acesso universal e gratuito ao tratamento adequado, em centros

especializados e com equipe multidisciplinar.

Também se pretende fomentar o desenvolvimento de pesquisas sobre
a Sindrome de Klippel Trenaunay, visando ao aprimoramento do conhecimento
sobre a doenga e ao desenvolvimento de novas terapias e tecnologias para o

seu tratamento.

Esperamos, portanto, contar com o apoio dos nobres parlamentares
para a aprovagao desta proposta, que tem como objetivo garantir o direito a

saude e ao bem-estar dos pacientes com Sindrome de Klippel Trenaunay.

Sala das Sessoes, em de de 2023.

Deputado JUNINHO DO PNEU

Assinado eletronicamente pelo(a) Dep. Juninho do Pneu

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura.@mara.leg.br/CD233748583900

Abpeseenigddo 0830a47023311133 12522933 MIESIA

PLn.1694/2023

* CD233748583900 =*



LEGISLACAO CITADA ANEXADA PELA
Coordenacéo de Organizagao da Informacéo Legislativa - CELEG
Servico de Tratamento da Informacéo Legislativa - SETIL
Secdao de Legislacdo Citada - SELEC

LEI N2 13.104, DE 9 DE https://normas.leg.br/?urn=urn:lex:br:federal:lei:201503-
MARCO 09;13104

DE 2015

Art. 12
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