COMISSAO DE SAUDE

SUBSTITUTIVO ADOTADO AO PROJETO DE LEI N° 2.366, DE 2022
Apensado: PL n° 1.765/2023

Institui a Politica Nacional de Conscientizacao
e Assisténcia as pessoas com Distrofias
Hereditarias de Retina.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta Lei institui a Politica Nacional de Conscientizagdo e

Assisténcia as pessoas com Distrofias Hereditarias de Retina (DHR).

Art. 2° Fica instituida a Politica Nacional de Conscientizacdo e
Assisténcia as pessoas com Distrofias Hereditarias de Retina (DHR), com o objetivo
de divulgar informagdes sobre essas alteragdes e garantir o acesso ao tratamento

adequado para as pessoas acometidas.

Art. 3° Sao diretrizes da Politica Nacional de Conscientizacdo e

Assisténcia as pessoas com Distrofias Hereditarias de Retina:

| - realizagdo de campanhas nacionais de divulgacdo e
conscientizacdo sobre as DHR, incluindo informagdes a respeito de sintomas

precoces dessas doencas e a respeito da necessidade de avaliagao oportuna;

Il - divulgacédo da rede assistencial capacitada para atendimento das
DHR;

lIl - capacitagdo de profissionais de saude, em todos os niveis de
atencao, a respeito das DHR,;

IV - acesso aos métodos diagndsticos disponiveis para a detecgao

dessas doencas, incluindo as analises genéticas, na forma do regulamento;

V - assisténcia de saude integral aos pacientes com DHR, seguidos
os protocolos clinicos e as diretrizes terapéuticas vigentes no Sistema Unico de
Saude (SUS);
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Unido e desenvolvida de forma conjunta e integrada entre Unido, Estados, Distrito | =&
Federal e Municipios, de forma interdisciplinar, envolvendo os setores de saude, =
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educacao, assisténcia social, entre outros.

Art. 5° O Poder Publico podera promover parcerias com entidades

sem fins lucrativos para execugao da Politica estabelecida nesta Lei.

Art. 6° Esta Lei entra em vigor na data da sua publicacao.

Sala da Comissao, em 6 de dezembro de 2023.

Deputado ZE VITOR
Presidente
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