PROJETO DE LEI N° , DE 2024
(Da Sra. NELY AQUINO)

Dispde sobre a assisténcia psicossocial
a pessoas com doengas raras e Sseus
cuidadores.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° Esta lei dispbe sobre a assisténcia psicossocial a
pessoas com doencas raras e seus cuidadores, no ambito do Sistema Unico de

Saude.

Art. 2° O Sistema Unico de Salde devera realizar acbes de
promocao, protecdo e recuperacdo da saude mental, individuais e coletivas,

dirigidas especificamente as pessoas com doencas raras e seus cuidadores.

Art. 3° As atividades coletivas entre pessoas com a mesma
doenca rara ou semelhantes e seus cuidadores serdo realizadas sempre que
possivel, cabendo ao gestor da esfera federal a organizacdo de atividades
quando as acdes envolverem pessoas residentes em diferentes unidades
federadas; ao gestor da esfera estadual, quando em municipios diferentes de
um mesmo estado; e ao gestor da esfera municipal, quando no mesmo
municipio.

Art. 4° No caso de pessoas com doencas raras em internacao
domiciliar ou hospitalar, as acdes de assisténcia integral a sua saude mental e
de seu cuidador seréo realizadas sempre que possivel nesses locais, enquanto

perdurar a situacao.

Art. 5° Seréo realizadas campanhas de conscientizacdo da

sociedade sobre as doencgas raras.

Art. 6° Para a realizacdo das ac¢0es previstas nesta lei, poderéo

ser realizadas atividades individuais ou coletivas para o cuidado em saude
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mental de pessoas com doencas raras, respeitado o disposto na Lei n°® 13.709,
de 14 de agosto de 2018 — Lei Geral de Protecao de Dados Pessoais (LGPD).

Art. 7° Esta lei entra em vigor na data de sua publicacao.

Apresentacdo: 13/03/2024 17:09:17.483

JUSTIFICACAO

O objetivo desta proposicdo € disciplinar a assisténcia
psicossocial a pessoas com doencgas raras e seus cuidadores, no ambito do
Sistema Unico de Saude.

O direito universal a saude inclui a saude mental. Contudo, da
mesma forma que a assisténcia prestada pelo SUS ndo é adequada as
pessoas com doencas raras e seus problemas especificos, as redes de
atencdo psicossocial ndo estdo adaptadas as particularidades dessa

populacao.

Um exemplo bastante claro dessa situacdo é a realizacdo de
atividades em grupo, onde pessoas com O mesmo problema podem
compartilhar suas dores, trocar experiéncias e se apoiar mutuamente; sendo
uma pratica bastante comum, como em casos de dependéncia de alcool e

drogas.

Contudo, na atual conformacdo do SUS, seria praticamente
impossivel a realizacdo de tais grupos no caso de doencas raras, onde ha

apenas poucos casos diagnosticados, espalhados pelo Brasil.

Para superar esta limitacdo, propomos a realizacdo de
atividades por meio da telessaude, atribuindo a responsabilidade de

organizacdo dos grupos ao gestor da esfera federal quando as pessoas

bt
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estiverem em diferentes unidades federadas; ao gestor da esfera estadual,
guando dentro de um mesmo estado; e ao gestor da esfera municipal, quando

NoO Mesmo municipio.

Propomos também que as ac¢Oes de saude mental abordem

especificamente os problemas vividos pelas pessoas com doengas raras e

seus cuidadores, pois podem ser bastante diferentes das demais pessoas,
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como a dificuldade de acesso a medicamentos de alto custo, a falta de um
diagnostico definitivo, uso de dietas restritivas, quadros degenerativos

progressivos sem possibilidade terapéutica, dentre outros.

Por fim, cabe ressaltar que incluimos a necessidade de
educacédo da sociedade, a fim de que esta se torne mais empatica e consciente
dos problemas e dificuldades vivenciadas pelas pessoas com doencas raras e

seus cuidadores.

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

aprovacao deste projeto de lei.

Sala das Sessodes, em de de 2024.

Deputada NELY AQUINO
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