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PROJETO DE LEI N° , DE 2023
(Da Sra. RENATA ABREU)

Institui a classificacdo de doencas, no
ambito do Sistema Unico de Sadde

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Fica instituida a classificacdo de pessoas com doencas
raras (PcDR), no ambito do Sistema Unico de Saude.

Paragrafo Unico. Considera-se doengca rara aquela cuja

prevaléncia nacional seja de até 65 pessoas em cada 100.000 individuos.

Art. 2° As pessoas com doengas raras (PcDR) serdo

classificadas em:

I- PcDR 1. Pessoa com Doenca Rara de Origem Genética -
Anomalias Congénitas ou de manifestacéo tardia;

Il- PcDR 2: Pessoa com Doenca Rara de Origem Genética -
Deficiéncia Intelectual Associada a Doenca Rara;

lll- PcDR 3: Pessoa com Doenca Rara de Origem Genética -
Erro Inato do Metabolismo (EIM);

IV- PcDR 4: Pessoa com Doenca Rara de Origem ndo Genética
- Doencas raras inflamatorias;

V- PcDR 5: Pessoa com Doenca Rara de Origem ndo Genética
- Doencas raras infecciosas;

VI- PcDR 6: Pessoa com Doenca Rara de Origem ndo Genética

- Doengas raras autoimunes.

Art. 3° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura :2'mam leg.br/CD231448679300
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JUSTIFICACAO

O objetivo desta proposicao € instituir em lei a classificagdo das
doencas raras prevista na Portaria MS/GM n°® 199, de 30 de janeiro de 2014, do

Ministério da Saude.

A existéncia de uma classificacdo para doencas é fundamental
para organizacdo dos servicos de salde de forma a melhorar a eficiéncia do
Sistema Unico de Saude. E, no caso das doencas raras, isso é crucial, uma vez

gue estamos falando de especialistas igualmente raros no SUS.

A classificacdo apresentada, ao separar desde o inicio a
doencas rara de causa genética das ndo genéticas, ja destaca a necessidade de
organizar uma rede de assisténcia em doencas raras de causa genética

compostos por servicos ambulatoriais e laboratérios especializados nesta area.

Dentre estes servicos, € preciso ainda separar 0S casos em que
ha deficiéncia mental e os erros inatos do metabolismo em razdo das

peculiaridades do cuidado.

No caso das doencas raras de causa nao geneética, aquelas de
origem autoimune e inflamatérias, poderiam ser organizadas em torno de

profissionais da area de reumatologia e de reabilitacao fisica.

J&4 as doengas raras de origem infecciosas poderiam ser
dirigidas aos servicos de infectologia, com a participacdo da vigilancia

epidemioldgica.

Portanto, vemos que esta classificacdo pode ser um valioso
instrumento para orientar 0 poder publico a organizar os servicos de doencas

raras no Brasil.

Para além da otimizacdo dos servicos no ambito da Saude a
classificacdo de Pessoas com Doencas Raras (PcDR) permitiria a incluséo
dessa populacdo em condicdo de fragilidade e de origens patoldgicas
heterogéneas dentro de politicas publicas de inclusdo, tais como cotas em

universidades, concursos publicos, e outros tipos de servicos de inclusao social.

Para verificar a assinatura, acesse https://infoleg-autenticidade-assinatura :Swam leg.br/CD231448679300
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A heterogeneidade patolégica das Doengas Raras possui alta
complexidade de classificacdo dentre da propria classificacao internacional de
doencas (CID), existem casos em que ndo ha CID para determinadas patologias

raras, dessa forma, a codificacdo de “Pessoas com Doengas Raras” traria
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facilidades organizacional para a populacéo atingido em interacdo com Politicas
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Publicas.

Em face do exposto, peco a meus nobres pares 0 apoio para

aprovacao deste projeto de lei.

Sala das Sessodes, em de de 2023.

Deputada RENATA ABREU

2023-15948
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