PROJETO DE LEI N°
(DO SR. MARCELO LIMA)

de 2023

Institui o Estatuto da Pessoa com
Doencas Crbnicas Complexas e
Raras, destinado a assegurar e a
promover, em condigcbes de
igualdade, o acesso ao tratamento
adequado e o exercicio dos direitos
e das liberdades fundamentais da
pessoa com Doencas Cronicas
Complexas e Raras, com vistas a
garantir o respeito a dignidade, a

cidadania e a sua inclusdo social.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1.° Esta lei cria o Estatuto da Pessoa com Doencgas Cronicas,

Complexas e Raras, destinado a assegurar e a promover, em condicoes de

igualdade, o0 acesso ao tratamento adequado e o exercicio dos direitos e das

liberdades fundamentais da pessoa portadora de Doencas Cronicas,

Complexas e Raras, com vistas a garantir o respeito a dignidade, a cidadania e

a sua inclusao social.

Paragrafo Unico. Essa lei estabelece principios e objetivos

essenciais a protecado dos direitos e colaboracdo as pessoas com Doencas

Crobnicas, Complexas e Raras e a efetivacdo de politicas publicas de prevencéo

e cuidados.

Art. 2.°. Para efeitos dessa lei, considera:
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| — doencga crbnica: aquelas que apresentam inicio gradual, com
duracédo longa ou incerta, que, em geral, apresentam multiplas causas e cujo
tratamento envolva mudancas de estilo de vida, em um processo de cuidado

continuo que, usualmente, ndo leva a cura;

I — doenca complexa: aquelas associados aos efeitos de
multiplos genes (poligénicos) em combinagdo com estilo de vida e fatores

ambientais, causadas por multiplos fatores contribuintes;

lll — doenca rara: aquela que afeta até 65 pessoas em cada grupo
de 100.000 individuos.

CAPITULO Il - DOS PRINCIPIOS E DOS OBJETIVOS

Art. 2.° S80 principios essenciais deste Estatuto:

| — respeito a dignidade da pessoa humana, a igualdade, a ndo

discriminagdo e a autonomia individual,

Il — acesso universal e equanime a tratamentos adequados;

lIl — diagnédstico precoce da doenca;

IV — acesso a estudos e pesquisas clinicas, desenvolvimento de
tecnologias alternativas, producdo e divulgacdo de informacbes e

conhecimentos técnicos e cientificos;

V — estimulo a prevencdo de doencas crbnicas complexas e

raras;

VI — oferecimento de tratamento sistémico, com garantia de
acesso a medicina integrativa, terapias génicas e tratamento multidisciplinar

necessarios;
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VIl — acesso as alternativas de linguagem acessiveis em casos

extremos, que garanta o respeito a autonomia de vontade do paciente.

by

VIII — estimulo a consciencializacdo, a educacdo e ao apoio

familiar;

IX — informacdo clara e confiavel sobre as Doengas Crbnicas

Complexas e Raras e seus tratamentos;

X — transparéncia das informacfes dos 6rgaos e das entidades
em seus processos, prazos e fluxos respeitados os principios e regramentos da
Lei Geral de Protecéo de Dados (Lei 13.709/2018);

Xl — estimulo a formagcdo e a especializacdo dos profissionais
envolvidos, entre eles os integrantes das equipes multidisciplinares e os

agentes comunitarios;

Xl — humanizacdo da Atencdo Basica, Especializada ou

Domiciliar, com estruturagéo suficiente de atendimento ao paciente;

Xlll — atencdo Basica, Especializada ou Domiciliar de Alta
Complexidade compdem estrutura adequada, garantidora de estabelecimentos
de Centros de Referéncia, de home care em casos prescritos, e outras forma

de garantia de um tratamento adequado;

XIV — humanizacéo da Atencéo Basica, especializada e domiciliar
ao paciente e a sua familia, empatia na relacdo meédico-paciente, com uso de
linguagem simples, detalhamento do termo de consentimento esclarecido e

respeito a autonomia da vontade do paciente;

XV — estimulo a parcerias com instituicdes de outros paises, que
sejam referéncia em Doencas Cronicas Complexas e Raras, para promover 0

intercambio de conhecimentos e experiéncias;
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XVI — promocdo da Etica, da Paz, da Cidadania, dos Direitos

Humanos, da Democracia e de outros valores universais;

XVIl — promocdo gratuita da saude, observando-se a forma

complementar de participacao;
XVIII — promogao do voluntariado;

XIX — promocéo da assisténcia social, na forma da Lei n® 8.742,
de 7 de dezembro de 1993, que institui a Lei Organica da Assisténcia Social
(LOAS).

XX — protecdo a familia, a maternidade, a infancia, a
adolescéncia, a velhice, as pessoas com deficiéncia ou a promocédo gratuita de
assisténcia a saude, a educacdo ou ainda a integracdo ao mercado de

trabalho;

XXI — promocéo gratuita da educacdo, observando-se a forma
complementar de participacao;

XXII — promocéo da cultura;
XXIII — promocgéo da seguranca alimentar e nutricional;
XXIV — assessoria juridica gratuita de interesse suplementar,;

XXV — experimentacdo ndo-lucrativa de novos modelos socio-
educativos, e de sistemas alternativos de producdo, comércio, emprego e

crédito;

XXVI — respeito aos principios fundamentais, constitucionais e as

normas vigentes.

Art. 3° Sao objetivos essenciais deste Estatuto:
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| — promover mecanismos adequados para o diagndstico precoce

das doencas cronicas, complexas e raras;

Il — garantir a Triagem Neonatal Ampliada em todos os Estados,

no Distrito Federal e nos Municipios;

[l — criar o registro nacional do paciente com doencas cronicas,
complexas e raras, para coletar dados, monitorar a evolucdo das doencas,
registrar todas as fases do atendimento, o protocolo clinico adotado com a
prestacdo dos servicos especializados, a fim de facilitar a comunicacdo dos

setores de atencédo hospitalar e as pesquisas clinicas;

IV — promover a formacao, a qualificacdo e a especializacdo dos
recursos humanos envolvidos no processo de prevencdo e tratamento em

doencas crbnicas complexas e raras;

V — fomentar e promover instrumentos para viabilizacdo a
aplicacao efetiva da Portaria do Ministério da Saude n° 199, de 30 de janeiro de
2014;

VI — aprovar as Diretrizes para Atencédo Integral a salude bésica,
especializada e domiciliar das Pessoas com Doencas Raras no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS);

VIl — instituir incentivos financeiros de custeio para promover e
garantir tratamento e medicacdo adequados, de forma continuada e a medida
da necessidade e especificidades do paciente;

VIl — ampliar a rede de atendimento e de sua infraestrutura,
conforme diretrizes da Portaria do Ministério da Saude n° 199, de 30 de janeiro
de 2014;

IX — instituir Fundo Nacional Orgamentario para 0 custeio e

investimento na politica e nos programas decorrentes e destinados as pessoas
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mara dos Deputados

portadoras de doencas crbnicas, complexas e raras, inserido nesse contexto
incentivos fiscais e aportes financeiros as entidades publicas e privadas, por

regulamentacao especifica;

X — incentivar o financiamento de pesquisas para melhora de
diagnéstico precoce, triagem neonatal, meétodos contraceptivos e de
planejamento familiar (mapeamento genético), além de incorporacdo de novos
tratamentos e medicacfes de forma continuada e a medida das necessidades

e especificidades do paciente;

Xl — promover a articulacdo entre paises, 6rgdos e entidades
sobre tecnologias, conhecimentos, métodos e praticas na prevengdo e no

tratamento das doencas crénicas, complexas e raras;

XIl — garantir o cumprimento da legislagdo vigente com vistas a
reduzir as dificuldades da pessoa com doencga crénica, complexa e rara desde

o diagndstico e enquanto durar o tratamento;

Xlll — garantir transparéncia das informacdes dos 6rgaos e das
entidades em seus processos, prazos e fluxos e o acesso as informacdes
imprescindiveis acerca da doenca e do seu tratamento pelos pacientes e por

seus familiares;

XIV — fomentar a comunicac¢éo, a publicidade e a conscientizacéo
sobre as doengas crbnicas, complexas e raras, sua prevencao, Seus

tratamentos e direitos;

XV — promover a articulagdo entre paises, 6rgdos e entidades
sobre tecnologias, conhecimentos, métodos e praticas na prevencdo e no

tratamento das doencas crénicas complexas e raras;

XVI — garantir e viabilizar o pleno exercicio dos direitos sociais da

pessoa portadora de doencga cronica, complexa e rara;
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XVII — erradicar a desinformacéo e o preconceito;

XVIII — implementar nos 6rgdos de defesa do consumidor setores

especializados em doencgas cronicas, complexas e raras;

XIX — contribuir para melhoria na qualidade de vida e no
acolhimento dos familiares e dos cuidadores dos pacientes portadores de

alguma condicdo crénica complexa e rara.

CAPITULO Il - DOS DIREITOS FUNDAMENTAIS

Art. 4.° S&o direitos fundamentais da pessoa com Doenca
Crbnica, Complexa e Rara:

| — obtencéo de diagndstico precoce;

Il — acesso a tratamento universal, equanime, adequado e menos

NOCivo;

Il — acesso a informacgBes transparentes e objetivas relativas a

doen(;a € ao seu tratamento;

IV — direito de ndo ser discriminado com base em sua condi¢ao de

saude diagnosticada com doenca cronica complexa e rara;

V — assisténcia biopsicossocial e juridica;

VI — assisténcia preferencial, respeitadas as prioridades legais;

VIl — atendimento prioritario nos servicos publicos e nos 6rgaos

publicos e privados prestadores de servigos a populacao;

VIII — prioridade no acesso a mecanismos que favorecam a

divulgacao de informacdes relativas a prevencao e ao tratamento da doenca;
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IX — prioridade na tramitacdo dos processos judiciais e

administrativos.
X — protecao do seu bem-estar pessoal, social e econémico;

Xl — tratamento domiciliar assegurado e garantido pelo acesso a
Home Care, em casos prescritos, para o0 paciente com doenga cronica

complexa e rara.

Xl — presenca de acompanhante durante o atendimento e por

todo o periodo de tratamento;

XIlI — acolhimento, preferencialmente, por sua propria familia, em
detrimento de abrigo ou de instituicdo de longa permanéncia, exceto da que
careca de condi¢des de manutencado da prépria sobrevivéncia;

CAPITULO IV - DOS DEVERES

Art. 5° E dever da familia, da comunidade, da sociedade e do
poder publico assegurar a pessoa com Doenca Cronica, Complexa e Rara,
prioritariamente, a plena efetivacdo dos direitos referentes a vida, a saude, a

alimentacdo, a assisténcia social e juridica, a convivéncia familiar e

comunitéria, entre outros decorrentes da Constituicdo Federal e das leis.

Art. 6° E dever da familia, da comunidade, da sociedade e do
poder publico assegurar que nenhuma pessoa com doenca cronica complexa e
rara sera sujeita a qualquer tipo de negligéncia, discriminacdo ou violéncia em

virtude da doenca.

8 1° Considera-se discriminacdo qualquer distin¢do, restricdo ou
exclusdo em razdo da doenca, mediante acdo ou omisséo, que tenha o
propésito ou o efeito de prejudicar, de impedir ou de anular o reconhecimento
dos direitos assegurados em lei, sob risco do infrator ser punido na forma da

lei, e resguardo seu direito de retratacédo e reparacao de danos.
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bY

§ 2° Todo cidadédo tem o dever de comunicar a autoridade
competente qualquer forma de violacdo da Lei quando tenha testemunhado ou

de que se tenha conhecimento, sob pena de responder pela omisséao.

Art. 7.° E dever do Estado desenvolver politicas publicas de satde
especificas, direcionadas a pessoa com Doenca Crbnica, Complexa e Rara,

que incluam, entre outras medidas:

| — organizar programa de rastreamento e diagnéstico que

favoreca o inicio precoce do tratamento;

Il — garantir acesso universal, igualitario e gratuito aos servicos de

Il — ter avaliacdo periodica do tratamento ofertado ao paciente
com doenca cronica complexa e rara na rede publica de saude e adotar as

medidas necessarias para diminuir as desigualdades existentes;

IV — promover processos continuos de capacitacdo dos
profissionais que atuam diretamente nas fases de prevencéo, de diagnostico e

de tratamento da pessoa com doenca crénica complexa e rara;

V — estimular o desenvolvimento cientifico e tecnologico para

promocao de avancgos na prevencao, no diagndstico e no combate a doencga;

VI — capacitar e orientar familiares, cuidadores, entidades
assistenciais e grupos de autoajuda de pessoas com doencas cronicas

complexas e raras;
VIl — promover a¢cBes e campanhas preventivas da doenca;

VIII — promover campanhas de conscientizacdo a respeito de
direitos e beneficios previdenciarios, tributarios, trabalhistas, processuais e de
tratamentos de saude, entre outros, da pessoa com diagnoéstico de doenca

crbnica complexa e rara;
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IX — estabelecer normas técnicas e padrdes de conduta a serem
observados pelos servicos publicos e privados de saude no atendimento a

pessoa com Doenca Crénica Complexa e Rara;

X — incluir em todas as esferas governamentais, no curriculo do
Ministério da Educacdo, abordagem sobre as doencas crénicas complexas e

raras, como matéria interdisciplinar a todos os cursos e niveis de educacdao;

XI — oferta de Praticas Integrativas e Complementares em Saude

para individuos com doencas crénicas complexas e raras e suas familias;

Art. 8° O direito a assisténcia social, previsto em Lei, sera
prestado de forma articulada e com base nos principios e diretrizes previstos
na Lei n° 8.742, de 7 de dezembro de 1993 (Lei Organica da Assisténcia
Social), de forma harmonizada com as demais politicas sociais, observadas as

demais normas pertinentes.

§ 1° O poder publico devera facilitar o acesso da pessoa com
Doenca Crbnica, Complexa e Rara ao Ministério Publico, & Defensoria Publica
e ao Poder Judiciario em todas suas instancias.

§ 2° O poder publico estimulara, por meio de assisténcia juridica,
0 conhecimento e 0 acesso aos incentivos fiscais e aos subsidios devidos a

pessoa com doenca crénica, complexa e rara.

Art. 9° O Estado devera formular politicas direcionadas a pessoa
com Doenca Crbnica, Complexa e Rara que esteja em situacdo de
vulnerabilidade social, de forma a facilitar o andamento dos procedimentos de

diagnéstico e de tratamento.
CAPITULO V

DO ATENDIMENTO ESPECIAL AS CRIANCAS E AOS ADOLESCENTES
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Art. 10. O atendimento prestado as criancas e aos adolescentes
com Doenca Cronica, Complexa e Rara, ou em suspeicdo da doenca, devera
ser preferencial em todas suas fases, devendo ser garantido tratamento

universal, integral e gratuito, priorizados a prevenc¢ao e o diagnéstico precoce.
CAPITULO VI
DAS PENALIDADES

Art. 11. O descumprimento das disposicdes dessa Lei podera

acarretar ao gestor e agentes publicos as seguintes penalidades:
| — adverténcia escrita;
[l — multa;
Il — suspensédo temporaria da transferéncia de recursos;

IV — cassacdo de registro ou licenca para funcionamento de

estabelecimento; e,

V — proibicdo de contratar com o poder publico por prazo

determinado.
CAPITULO VII
DISPOSICOES FINAIS

Art. 12. O direito a saude da pessoa com Doenca Cronica,
Complexa e Rara sera assegurado mediante a efetivacdo de politicas publicas,
de modo a garantir seu bem-estar fisico, psiquico, emocional e social com

vistas a preservacéo ou a recuperacéo de sua saude.

Art. 13. E obrigatério o atendimento integral & satde da pessoa
com Doencga Cronica, Complexa e Rara por intermédio do SUS, na forma do

regulamento.
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8 1° Para efeitos deste Lei, entende-se por atendimento integral
aguele realizado nos diversos niveis de complexidade e hierarquia, bem como
nas diversas especialidades médicas, de acordo com as necessidades de
saude da pessoa com Doencga Crdnica, Complexa e Rara, incluidos assisténcia
médica e de farmacos, assisténcia psicoldgica, atendimentos especializados e,

sempre que possivel, atendimento e internacdo domiciliares.

§ 2° O atendimento integral devera garantir, ainda, tratamento

adequado da dor, atendimento multidisciplinar e cuidados paliativos.

Art. 14. A conscientizacdo e o apoio a familia da pessoa com
Doenga Cronica, Complexa e Rara constituem compromissos fundamentais da
Unido, dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipio e fazem parte

indispensavel deste Estatuto.

Art. 15. Os direitos e as garantias previstos neste Estatuto ndo

excluem os ja previstos em outras legislacoes.

Art. 16. O dia 29 de fevereiro dos anos bissextos é dedicado
mundialmente as campanhas de conscientizacdo pelas doencas raras e serve

como data de referéncia para eventos tematicos.

Paragrafo Unico. Nos anos nao bissextos a referéncia passa a ser

o dia 28 de fevereiro.

Art. 17. Esta lei entra em vigor na data de sua publicacéo.

JUSTIFICACAO

Este Projeto de Lei tem como objetivo instituir o Estatuto da

Pessoa com Doencas Cronicas Complexas e Raras, promovendo
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conscientizacdo da garantia de direitos, acesso a tratamentos adequados,
estimulos as pesquisas, desenvolver terapias especificas para abordagem das
Doencas Crbnicas Complexas e Raras, melhorar a qualidade de vida dos
pacientes e cuidadores, trazendo principios, direitos e diretrizes que devem ser
observados para a formulacdo de politicas publicas direcionadas a essa

populacao.

O tratamento adequado para as pessoas diagnosticadas com
Doencas Crbnicas Complexas e Raras, € de extrema importancia. Por vezes
sdo condicfes graves, cronicas e podem afetar significativamente a qualidade
de vida dos pacientes. As doencas raras, também conhecidas como doencas
orfés, costumam ter uma baixa prevaléncia na populacdo, o que pode tornar

seu diagnéstico e tratamento mais desafiadores.

O diagnodstico de uma doenca rara pode ser emocionalmente
desafiador para os diagnosticados e suas familias. O tratamento ndo se limita
apenas a abordagem médica, mas também inclui suporte psicologico e social
para ajudar os pacientes a enfrentar os desafios emocionais associados a

condicao.

A legislacdo brasileira relacionada a saude publica é fundamental
para assegurar um sistema de salde abrangente e equitativo. A Lei
8.080/1990, também conhecida como Lei Organica da Saude, estabelece os
principios e diretrizes do Sistema Unico de Satde (SUS), garantindo o acesso
universal a servigcos de saude de qualidade. Ela define a satde como um direito
de todos e dever do Estado, priorizando acbes preventivas, promog¢ao da

salde e assisténcia médica.

Juntamente com a Lei 8.080/1990, a Lei 8.142/1990 é um pilar
essencial para a participagdo da sociedade no SUS. Ela regulamenta a
participacdo da comunidade na gestdo da saude, por meio dos Conselhos de
Saude, garantindo a fiscalizacéo das agles e a transparéncia na utilizacdo dos

recursos publicos destinados a saude.
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Os Decretos 7.508/2011 e 7.646/2011 complementam esse
arcabouco legal. O Decreto 7.508/2011 regulamenta o planejamento, a
organizacdo e o funcionamento do SUS, consolidando a regionalizacdo e
hierarquizacdo dos servicos de saude, promovendo uma distribuicdo mais

eficiente dos recursos e a otimizacdo do atendimento a populacéo.

Por sua vez, o Decreto 7.646/2011 dispde sobre a Politica
Nacional de Educacao Popular em Saude, reconhecendo a educagcdo como
estratégia para o fortalecimento do SUS e a formacdo de uma consciéncia
critica em relacdo a saude. Esse conjunto de leis e decretos reflete o
compromisso do Brasil em construir um sistema de saude inclusivo,
participativo e eficaz, que busca promover o bem-estar e a qualidade de vida
de todos os cidadaos.

As Portarias do Ministério da Saude no Brasil desempenham um
papel crucial na regulamentacdo e aprimoramento dos servicos de saude no
pais. A Portaria 1559/2008 do MS estabeleceu diretrizes para a organizacdo e
funcionamento das Unidades de Pronto Atendimento (UPAS), visando agilizar o
atendimento de urgéncia e emergéncia, oferecendo uma abordagem

humanizada e qualificada a pacientes em situacdes criticas.

Por sua vez, a Portaria 81/2009 do MS trouxe importantes
diretrizes para a implementacdo de acbes de prevencdo e controle das
infeccbes em servicos de saude, visando proteger pacientes, profissionais e a
comunidade em geral. Essa medida reforgou a importancia da higienizacdo e
medidas de seguranga nos estabelecimentos de saude, contribuindo para a
reducdo de riscos de contaminacao. Hoje inclusive com a implementacédo dos
Centros de Infusdo, que administra diariamente medicamentos direcionados ao

tratamento de doencas imuno mediadas.

As Portarias 4279/2010 e 2448/2011 do MS abordou a
estruturacdo da Rede de Atencdo Psicossocial (RAPS), estabelecendo

diretrizes para a implementacdo de servigos substitutivos aos hospitais
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psiquiatricos, como o0s Centros de Atencdo Psicossocial (CAPS), que
promovem a inclusdo social e o tratamento de pessoas com transtornos
mentais, evitando o isolamento e a estigmatizacdo e estabelece diretrizes
importantes para a regulamentacédo das a¢fes de atencdo basica em saude e
responsabilidades dos gestores na organizacéo e oferta de servicos que visam

a promocao, prevencado e recuperacao da saude da populacéo.

No mesmo contexto, a Portaria 3088/2011 do MS desempenhou
um papel significativo ao instituir a Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) no
Brasil, reforcando a necessidade de um cuidado integral e descentralizado para
pessoas com transtornos mentais, e promovendo a inclusdo social e a

desinstitucionalizagéo.

Adicionalmente, a Portaria 533/2012 do MS se concentrou na
qualificacdo dos servicos de atencdo hospitalar no &mbito do Sistema Unico de
Saude (SUS). Esta portaria estabeleceu critérios e requisitos para a certificacédo
de hospitais de ensino, reconhecendo a importancia da formacdo de

profissionais de saude e aprimoramento dos servicos hospitalares.

A Portaria n°® 199, de 30 de janeiro de 2014, marca um passo
significativo no cenéario da saude no Brasil ao instituir a Politica Nacional de
Atencéo Integral as Pessoas com Doencgas Raras. Essa iniciativa € um reflexo
do compromisso do Sistema Unico de Saude (SUS) em abordar e oferecer
cuidados adequados para aqueles que enfrentam condicbes médicas raras e

muitas vezes complexas.

Com a aprovacdo das Diretrizes para Atencado Integral as
Pessoas com Doencas Raras, a Portaria estabelece um guia essencial para os
profissionais de saude no tratamento e acompanhamento desses pacientes.
Isso inclui orientacdes sobre diagndstico precoce, terapias especializadas,
suporte multidisciplinar e acesso a tratamentos inovadores, quando

disponiveis.
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Além disso, a Portaria n°® 199 também desempenha um papel
crucial ao instituir incentivos financeiros de custeio. Isso significa que recursos
adicionais sdo alocados para garantir a implementacdo eficaz da politica,
contribuindo para a disponibilidade de servicos de qualidade e aprimorando a

rede de assisténcia aos individuos com doencas raras.

Em dltima analise, a Portaria n° 199, de 30 de janeiro de 2014,
reflete um compromisso do SUS em promover a equidade no acesso a saude e
oferecer suporte abrangente e adequado para aqueles que enfrentam desafios
decorrentes de doencas raras. Essa medida ndo apenas proporciona cuidados
médicos, mas também reconhece a importancia de se tratar cada paciente de
maneira integral, considerando suas necessidades especificas e contribuindo

para uma abordagem mais humana e inclusiva na area da saude.

Essas portarias demonstram o compromisso do Ministério da
Saude em aprimorar a qualidade dos servicos de saude, promovendo uma
abordagem mais humanizada, preventiva e inclusiva, e contribuindo para a
construcdo de um sistema de saude mais eficiente e abrangente no Brasil.
Nesse sentido, faz- se de extrema importancia conceder forca de Lei ao
presente Estatuto, de forma que o direito das Pessoa com Doencas Crdnicas

Complexas e Rara seja consolidado e tenha sua exigibilidade garantida.

A saude é um direito fundamental do ser humano, devendo o
Estado prover condicbes ao seu pleno exercicio, formular a execucao de
politicas econdmicas e sociais que visem a reducao de riscos de doencas e de
outros agravos e no estabelecimento de condi¢cdes que assegurem acesso
universal e igualitario as acdes e aos servigcos para a sua promocao, protecao e
recuperacdo. Tendo em vista que os diagnosticados dessas doencgas possuem
necessidades especificas, pelo principio do SUS que diz respeito a equidade, o

tratamento desses também precisa ser diferenciado.

Ou seja, a instituicdo do Estatuto € de suma importancia, pois

estabelece o escopo de atuagcdo dos Servigcos de Atencdo Especializada e
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Servicos de Referéncia em Doencas Cronicas Complexas e Raras no Sistema
Unico de Saude, bem como as qualidades técnicas necesséarias ao bom

desempenho de suas funcdes no contexto da rede assistencial.

Sala das Sessdes, em de de 2023

Dep. MARCELO LIMA
PSB/SP
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